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siajÉ a ItacaK EExtracto)
Cuando tÉ ÉncuÉntrÉs dÉ camino a Itaca,
dÉsÉa quÉ sÉa largo Él camino,
llÉno dÉ avÉnturas, llÉno dÉ conocimiÉntos,
aprÉndÉ ó aprÉndÉ dÉ los instruidos;
quÉ sÉan muchas las mañanas
quÉ llÉguÉs a puÉrtos nunca antÉs vistosK
TÉn siÉmprÉ Én tu mÉntÉ a ItacaK
ia llÉgada allí És tu dÉstino;
pÉro no aprÉsurÉs tu viajÉ Én absoluto,
mÉjor quÉ durÉ muchos años,
ó quÉ óa anciano, rÉcalÉs Én la isla,
rico con cuanto ganastÉ Én Él camino,
sin ÉspÉrar quÉ tÉ dÉ riquÉzas ItacaK
Itaca tÉ dio Él bÉllo viajÉK
pin Élla no habrías ÉmprÉndido Él caminoK
mÉro no tiÉnÉ más quÉ dartÉK
Y si pobrÉ la ÉncuÉntras, Itaca no tÉ ÉngañóK




rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
maciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉ ó Én Éstado dÉ mínima
conciÉnciaK
cundación Instituto pan JoséK MadridK
eÉrmanos dÉ pan Juan dÉ aiosK
aÉntro dÉ los trastornos nÉurológicos dÉnominados altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉncia, sÉ incluóÉn Él Éstado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉ ó Él Éstado dÉ mínima
conciÉnciaK ios paciÉntÉs quÉ padÉcÉn Éstas patologías pÉrmanÉcÉn
hospitalizados durantÉ largo tiÉmpo, no tiÉnÉn conciÉncia dÉ si mismos ni dÉ su
Éntorno, no comprÉndÉn, no intÉractúan, no tiÉnÉn comportamiÉntos
intÉncionados, no puÉdÉn andar, no hablan ó no puÉdÉn comunicarsÉ con los
dÉmás ni con su familiaK mÉrmanÉcÉn Éncamados, dormidos o con los ojos
abiÉrtos ó Én un Éstado dÉ absoluta dÉpÉndÉncia dÉ los dÉmásK
ia prÉsÉncia dÉ su sÉr quÉrido ÉnfÉrmo quÉ pÉrmanÉcÉ vivo, sin fallÉcÉr, pÉro
ausÉntÉ dÉ la vida misma ó dÉ la vida dÉ la familia; la imposibilidad dÉ
comunicarsÉ con él ó Él caráctÉr irrÉvÉrsiblÉ É indÉfinido dÉ Ésta ÉnfÉrmÉdad,
hacÉ quÉ los familiarÉs dÉ Éstos paciÉntÉs afrontÉn con dificultad la
ÉnfÉrmÉdad tan “Éxtraña” como Éllos mismos la llaman, quÉ sÉ vÉn obligados
a  acompañarK
Cuando Én 1999, sÉ  inauguró la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico Én
la cundación Instituto pan José dÉ Madrid, dÉ la lrdÉn eospitalaria dÉ pan
Juan dÉ aios, comÉncé a conocÉr ó a trabajar con ÉstÉ  pÉrfil dÉ paciÉntÉs
nÉurológicos ó con sus familiasK
A lo largo dÉ Éstos años siÉmprÉ mÉ hÉ prÉguntado, como pÉrsona ó como
profÉsional, qué pÉnsarían ó qué sÉntirían Éstas familias cuando acompañan a
su familiar ÉnfÉrmo ó quÉ variablÉs Éstarían implicadas Én las difÉrÉncias tan
grandÉs quÉ sÉ producían Én su rÉspuÉsta Émocional a la ÉnfÉrmÉdad dÉl
paciÉntÉK
mor otra partÉ, cuando comparaba a Éstos familiarÉs con los familiarÉs dÉ
paciÉntÉs paliativos oncológicos, a los quÉ atiÉndo, obsÉrvaba quÉ aunquÉ
compartían con Éllos algunas rÉspuÉstas ÉmocionalÉs comunÉs, éstos
prÉsÉntaban difÉrÉncias ÉspÉcíficas, quÉ no sÉ daban Én otros cuidadorÉs ó
quÉ Éstaban muó poco ÉstudiadasK El caráctÉr irrÉvÉrsiblÉ É indÉfinido dÉ la
ÉnfÉrmÉdad ó sobrÉ todo la ausÉncia dÉ conciÉncia dÉl paciÉntÉ condicionaban
posiblÉmÉntÉ, Él Éstado Émocional dÉ su familiarK
ia invÉstigación rÉalizada hasta la fÉcha sobrÉ Él Éstado psicológico dÉ los
familiarÉs dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia És muó
Éscasa ó Én nuÉstro país prácticamÉntÉ inÉxistÉntÉK
InvÉstigacionÉs rÉalizadas Én otros paísÉs, la obsÉrvación Émpírica ó la
práctica clínica diaria muÉstran quÉ Ésta ÉnfÉrmÉdad nÉurológica causa Én,
prácticamÉntÉ la totalidad dÉ las familias, ansiÉdad, dÉprÉsión, una forma
ambigua ó prolongada dÉ duÉlo, conductas dÉsadaptativas a la ÉnfÉrmÉdad ó
dÉsajustÉs Én la forma dÉ vida prÉvia dÉl familiarK
kos plantÉamos  Én Ésta invÉstigación, quÉ las difÉrÉncias Én forma, intÉnsidad
ó frÉcuÉncia con quÉ Éstos trastornos sÉ prÉsÉntan Én los familiarÉs tÉnían quÉ
Éstar rÉlacionadas con variablÉs mÉdiadoras quÉ Éra nÉcÉsario invÉstigarK
pÉ obsÉrvaba, Én la práctica clínica, quÉ Él tipo dÉ afrontamiÉnto dÉl familiar;
los apoóos familiarÉs ó socialÉs con los quÉ cuÉnta; su pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ
la ÉnfÉrmÉdad, las crÉÉncias, los tÉmorÉs, los dÉsÉos, las nÉcÉsidadÉs ó los
problÉmas dÉ todo tipo quÉ lÉs gÉnÉra la ÉnfÉrmÉdad podrían sÉr, ÉntrÉ otras,
variablÉs quÉ Éstaban influóÉndo Én las difÉrÉncias quÉ sÉ daban Én Él Éstado
Émocional dÉ los familiarÉsK Era nÉcÉsario por tanto mÉdir ó Évaluar mÉdiantÉ
Éscalas psicométricas validadas la frÉcuÉncia É intÉnsidad dÉl malÉstar
Émocional dÉ Éstas familias; conocÉr su vivÉncia subjÉtiva dÉl procÉso,
rÉgistrar dÉ forma cualitativa su discurso narrativo ó ÉstablÉcÉr rÉlacionÉs ÉntrÉ
variablÉsK
Como profÉsional clínico asistÉncial, És muó motivador aproximarsÉ a conocÉr
las variablÉs prÉdictivas dÉl Éstado Émocional dÉ Éstos familiarÉs; dÉtÉrminar
los instrumÉntos dÉ Évaluación psicométricos ÉspÉcíficos quÉ sÉ prÉcisÉn para
mÉdir su rÉspuÉsta Émocional; conocÉr su vivÉncia Émocional subjÉtiva ó sobrÉ
todo, sugÉrir, partiÉndo dÉ los datos ó dÉ la ÉvidÉncia ciÉntífica quÉ nos aportÉ
Ésta invÉstigación, intÉrvÉncionÉs prÉvÉntivas ó un plan tÉrapéutico ajustado a
las nÉcÉsidadÉs ÉspÉcíficas dÉ ÉstÉ pÉrfil dÉ paciÉntÉs ó familiarÉsK ia
intÉnción És podÉr contribuir así, a mÉjorar la atÉnción psicológica quÉ rÉcibÉn
ó paliar Én lo posiblÉ Él daño Émocional quÉ Éllos prÉsÉntanK
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1K1K El concÉpto dÉ conciÉnciaK
El grado dÉ altÉración dÉl nivÉl dÉ conciÉncia És actualmÉntÉ Él ÉlÉmÉnto
clínico más importantÉ para dÉtÉrminar la gravÉdad dÉ un daño cÉrÉbralK EntrÉ
Él 3MJ4M% dÉ paciÉntÉs con daño cÉrÉbral prÉsÉntan altÉracionÉs dÉl nivÉl dÉ
conciÉncia quÉ sÉ originan por lÉsionÉs corticalÉs difusas ó/o por lÉsionÉs
localizadas Én difÉrÉntÉs Éstructuras ÉncÉfálicas EBÉrnat, 2MM6)K
aos son los componÉntÉs clavÉs para ÉntÉndÉr Él concÉpto dÉ conciÉncia, Él
arousal EnivÉl dÉ alÉrta  o “Éstar consciÉntÉ”) ó Él awarÉnÉss EcontÉnido dÉ la
conciÉncia  o “sÉr consciÉntÉ”)K El aruosal o alÉrta sÉ dÉfinÉ como la capacidad
para dÉspÉrtar ó mantÉnÉr Él ritmo suÉño JvigiliaK El awarÉnÉss o consciÉncia
hacÉ rÉfÉrÉncia al contÉnido dÉ la conciÉncia; sÉ dÉfinÉ como la capacidad
para aunar los difÉrÉntÉs Éstímulos sÉnsorialÉs Én un conocimiÉnto quÉ nos
pÉrmitÉ darnos cuÉnta dÉ nosotros mismos ó dÉ lo quÉ pasa a nuÉstro
alrÉdÉdor Emlum & mosnÉr, 1982)K
aÉsdÉ Él punto dÉ vista clínico podÉmos Éncontrar trÉs tipos dÉ altÉración dÉ la
consciÉncia: Coma, Estado sÉgÉtativo ó Estado dÉ Mínima ConciÉnciaK
El Estado dÉ Coma sÉ caractÉriza por una rÉducción dÉl nivÉl dÉ consciÉncia
con altÉración dÉl arousal ó dÉl awarÉnÉssK El paciÉntÉ pÉrmanÉcÉ con los ojos
cÉrrados, sin rÉspondÉr al Éntorno; ni Éstá consciÉntÉ ni És consciÉntÉK
ia duración dÉ ÉstÉ Éstado oscila ÉntrÉ 1 hora ó 4 sÉmanasK El nivÉl dÉ
conciÉncia mÉdido mÉdiantÉ la Éscala dÉ dlasgow Coma pcalÉ dCp dÉbÉ sÉr
mÉnor dÉ 9 ETÉasdalÉ & JÉnnÉt, 1974)K
pÉ considÉra un Éstado transitorio, quÉ dÉbÉ difÉrÉnciarsÉ dÉl síncopÉ, dÉl
Éstupor ó dÉ la obnubilaciónK En ÉstÉ Éstado, las funcionÉs dÉl cortÉx cÉrÉbral,
diÉncéfalo ó sistÉmas dÉ activación supÉrior Éstán marcadamÉntÉ dÉprimidas
Emlum & mosnÉr, 1982)K ia salida dÉl coma puÉdÉ transformarsÉ Én un Éstado
dÉ Mínima ConciÉncia o dar lugar Én Él pÉor dÉ los casos a un Estado
sÉgÉtativo Emlum & mosnÉr, 1982)K
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EntrÉ los factorÉs quÉ influóÉn Én la convÉrsión dÉl Coma Én Éstado dÉ Mínima
ConciÉncia o Én Estado sÉgÉtativo, sÉ ÉncuÉntran la Étiología dÉ la patología,
la condición médica gÉnÉral, la Édad dÉl paciÉntÉ ó Él rÉsto dÉ signos clínicos
prÉsÉntÉs, siÉndo Él pronóstico dÉ los casos dÉ Étiología traumática, mÉjor quÉ
Él dÉl rÉsto dÉ las Étiologías EiaurÉós & Boló, 2MM8)K
EntrÉ los critÉrios clínicos quÉ caractÉrizan un Éstado dÉ Coma sÉ ÉncuÉntran
la ausÉncia dÉ apÉrtura ocular ÉspontánÉa ni Én rÉspuÉsta a Éstímulos; la
ausÉncia dÉ ciclo vigiliaJsuÉño; la falta dÉ ÉvidÉncia dÉ uno mismo ó dÉl
Éntorno ó la prÉsÉncia ocasional dÉ rÉspuÉstas rÉflÉjas por conÉxionÉs
prÉsÉrvadas dÉl tronco cÉrÉbralK ios critÉrios diagnósticos hacÉn rÉfÉrÉncia a
la ausÉncia dÉ apÉrtura ocular con Éstimulación intÉnsa, no ÉvidÉncia dÉ
conciÉncia dÉ uno mismo ni dÉl Éntorno ó la duración dÉ al mÉnos una horaK
mara considÉrar quÉ un paciÉntÉ ha salido dÉ ÉstÉ Éstado dÉbÉ Éxistir apÉrtura
ocular ó rÉgulación dÉl ciclo suÉño vigilia EiaurÉós & Boló, 2MM8)K
El Estado sÉgÉtativo hacÉ rÉfÉrÉncia a la situación Én la cual Él paciÉntÉ
prÉsÉnta un Éstado dÉ vigilia, con ausÉncia dÉ rÉspuÉsta hacia uno mismo ó su
Éntorno, Én Él quÉ solo sÉ obsÉrvan rÉspuÉstas motoras rÉflÉjas, sin intÉracción
voluntaria hacia Él mÉdio EiaurÉós Ét alK, 2M1M)K
oÉciÉntÉmÉntÉ sÉ ha propuÉsto cambiar Él término dÉ Estado sÉgÉtativo por Él
término dÉ Estado dÉ sigilia sin rÉspuÉsta, si biÉn Ésta nuÉva tÉrminología no
Ésta muó ÉxtÉndida a nivÉl clínico EiaurÉós Ét alK, 2M1M)K
En Él Estado sÉgÉtativo las funcionÉs autonómicas como la rÉspiración, Él
ritmo cardiaco o la rÉgulación dÉ la tÉmpÉratura Éstán consÉrvadas así como Él
arousalK muÉdÉ sÉr diagnosticado pronto dÉspués dÉ un daño cÉrÉbral ó puÉdÉ
sÉr parcial o totalmÉntÉ rÉvÉrsiblÉ, o biÉn progrÉsar a un Éstado vÉgÉtativo
pÉrmanÉntÉ o a la muÉrtÉ dÉl paciÉntÉ EJÉnnÉt, Adams, Murraó & draham,
2MM1)K A nivÉl anatomopatológico ÉxistÉ una rÉlativa prÉsÉrvación dÉl tronco
cÉrÉbral con gravÉ afÉctación dÉ sustancia blanca ó/o sustancia gris dÉ ambos
hÉmisfÉrios cÉrÉbralÉs EThÉ MultiJpociÉtó Task corcÉ, 1994)K
EntrÉ los principalÉs critÉrios clínicos quÉ caractÉrizan Él Éstado vÉgÉtativo sÉ
ÉncuÉntran los siguiÉntÉs: ApÉrtura ocular ÉspontánÉa; prÉsÉrvación dÉl ritmo
vigilia–suÉño; prÉsÉrvación dÉ las funcionÉs autonómicas; falta dÉ ÉvidÉncia dÉ
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si mismo ó dÉl Éntorno ó falta dÉ ÉvidÉncia dÉ las funcionÉs corticalÉs EThÉ
MultiJpociÉtó Task corcÉ, 1994)K
ia MultiJpociÉtó Task corcÉ, principal grupo dÉ trabajo rÉlacionado con Él daño
cÉrÉbral, ÉstablÉció Én Él año 1994 unos critÉrios dÉ tÉmporalidad con Él
objÉtivo ÉstablÉcÉr Él pronóstico dÉ los paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativoK
Tras un mÉs Én Estado sÉgÉtativo sÉ  dicÉ quÉ Él paciÉntÉ Éstá Én Estado
sÉgÉtativo mÉrsistÉntÉ ó las posibilidadÉs dÉ rÉcupÉración disminuóÉn cuanto
mas tiÉmpo pasa Én ÉsÉ Éstado EThÉ MultiJpociÉtó Task corcÉ, 1994)K
pi Él paciÉntÉ no muÉstra signos dÉ contÉnido dÉ la consciÉncia dÉspués dÉ 1
año tras un daño cÉrÉbral traumático o dÉspués dÉ 3 mÉsÉs dÉspués dÉ un
daño cÉrÉbral no traumático las posibilidadÉs dÉ rÉcupÉración son muó bajas,
prácticamÉntÉ nulas ó sÉ considÉra quÉ los paciÉntÉs sÉ ÉncuÉntran Én Estado
sÉgÉtativo mÉrmanÉntÉ EChilds, MÉrcÉr & Childs 1993)K
ios critÉrios diagnósticos hacÉn rÉfÉrÉncia a la prÉsÉrvación dÉl arousal con
sÉvÉra afÉctación dÉl awarÉnÉss o falta dÉ consciÉncia dÉ uno mismo ó dÉl
Éntorno É incapacidad para intÉractuar con los dÉmás; falta dÉ ÉvidÉncia dÉ
rÉspuÉsta continuada, rÉproduciblÉ, intÉncionada o voluntaria antÉ Éstímulos
visualÉs, auditivos, táctilÉs o nocicÉptivos; falta  dÉ ÉvidÉncia dÉ lÉnguajÉ
comprÉnsivo ó ÉxprÉsivo; prÉsÉncia dÉl ciclo suÉñoJvigilia; suficiÉntÉ
prÉsÉrvación dÉ funcionÉs hipotalámicas ó autonómicas como para pÉrmitir la
supÉrvivÉncia con cuidados médicos ó dÉ ÉnfÉrmÉría ó prÉsÉrvación variablÉ
dÉ rÉflÉjos cranÉalÉs ó ÉspinalÉs EThÉ MultiJpociÉtó Task corcÉ, 1994)K
El Estado dÉ Mínima ConciÉncia És una condición dÉ altÉración gravÉ dÉl nivÉl
dÉ consciÉncia quÉ sÉ distinguÉ dÉl Éstado vÉgÉtativo por la prÉsÉncia dÉ
mínima pÉro claramÉntÉ discÉrniblÉ ÉvidÉncia dÉ consciÉncia dÉ uno mismo o
dÉl Éntorno Ediachino, Ashwal & Childs, 2MM2)K
Es un concÉpto rÉlativamÉntÉ rÉciÉntÉ, los critÉrios diagnósticos fuÉron
propuÉstos por diacino Ediachino, Ashwal & Childs, 2MM2)K
easta quÉ no sÉ propusiÉron Éstos critÉrios diagnósticos, no sÉ distinguía a los
paciÉntÉs quÉ mostraban mínimos pÉro intÉrmitÉntÉs signos dÉ consciÉncia dÉ
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los quÉ no; son paciÉntÉs incapacÉs dÉ comunicarsÉ, pÉro quÉ muÉstran
ÉvidÉncia inconsistÉntÉ pÉro rÉproduciblÉ dÉ consciÉncia dÉ si mismos ó dÉl
Éntorno Ediachino, Ashwal & Childs, 2MM2)K
AnatomopatológicamÉntÉ la lÉsión És similar a la dÉl Éstado vÉgÉtativo, la
difÉrÉncia Éstriba Én la cantidad dÉ daño difuso bilatÉral quÉ prÉsÉntaK
El paciÉntÉ dÉbÉ mostrar al mÉnos alguno dÉ los siguiÉntÉs comportamiÉntos:
cijación o sÉguimiÉnto visual rÉproduciblÉ; rÉspuÉsta gÉstual o vÉrbal dÉ si/no;
rÉalización dÉ órdÉnÉs simplÉs; rÉspuÉsta motora o rÉspuÉsta Émocional;
vÉrbalización intÉligiblÉ Ediachino, Ashwal & Childs, 2MM2)K
ios critÉrios diagnósticos hacÉn rÉfÉrÉncia al mantÉnimiÉnto dÉ un adÉcuado
nivÉl dÉ arousal con un nivÉl dÉ awarÉnÉss oscilantÉ, dondÉ puÉdÉn
prÉsÉrvarsÉ Épisodios dÉ llanto, sonrisa o risa cohÉrÉntÉs con la Éstimulación
prÉsÉntada, vÉrbalizacionÉs ó/gÉstos como rÉspuÉsta a la Éstimulación,
intÉnción dÉ alcanzar objÉtos, intÉntos dÉ adaptarsÉ a la forma o tamaño dÉ un
objÉto al cogÉrlo, sÉguimiÉnto o fijación visual consistÉntÉ ó prÉsÉncia dÉ
alguna muÉstra dÉ intÉncionalidad Ediachino, Ashwal & Childs, 2MM2)K
mara salir dÉ  ÉstÉ Éstado Él paciÉntÉ dÉbÉ prÉsÉntar habilidad para hacÉr uso
funcional dÉ objÉtos ó/o comunicación intÉractivaK El uso funcional dÉ objÉtos
rÉquiÉrÉ discriminación o uso apropiado dÉ dos o más objÉtos prÉsÉntadosK En
Él Estado dÉ Mínima ConciÉncia puÉdÉ habÉr ÉvidÉncia dÉ manipulación pÉro
no haó conocimiÉnto sobrÉ su uso funcionalK
ia comunicación dÉbÉ sÉr intÉractiva, fiablÉ ó consistÉntÉ ó puÉdÉ darsÉ
mÉdiantÉ lÉnguajÉ oral o dÉ forma altÉrnativa Ediacino Él alK 2MM2)K
En Él Cuadro 1K1K1K , sÉ muÉstran los critÉrios diagnósticos difÉrÉncialÉs dÉ la
AcadÉmia AmÉricana dÉ kÉurología Emodificados por diacino 2MM2) Én rÉlación
al Coma, al Estado sÉgÉtativo ó al Estado dÉ Mínima ConciÉnciaK
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Cuadro 1K1K1K CritÉrios aiagnósticos dÉ la AcadÉmia AmÉricana dÉ kÉurología dÉ
Coma, Estado sÉgÉtativo ó Estado dÉ Mínima ConciÉnciaK
Emodificado por diacino, 2MM2)
ClMA EpTAal sEdETATIsl MÍkIMA ClkCIEkCIA
AiEoTA AusÉntÉ mrÉsÉntÉ mrÉsÉntÉ
ClkpCIEkCIA ko ko marcial
cK MlTloA oÉflÉja EstÉrÉotipada
oÉtirada al dolor
lcasionalK iocaliza
alilo ko ko marcial
c KoEpmIoATloIA ko pi pi





cK AraITIsA AusÉntÉ muÉdÉ oriÉntarsÉ muÉdÉ rÉalizar órdÉnÉs
simplÉs
ClMrkICACIlk AusÉntÉ muÉdÉ Émitir sonidos muÉdÉ rÉalizar órdÉnÉs
simplÉs
EMlCIlk AusÉntÉ ko sonrisa/llanto rÉflÉjo ponrisa/llanto apropiado
1K2K ia altÉración ó/o pérdida dÉ la conciÉncia: mrimÉras
dÉscripcionÉs clínicas ó critÉrios diagnósticos dÉfinitivosK
ia conciÉncia ó la pérdida o altÉración dÉ la misma a causa dÉ una lÉsión
cÉrÉbral ha sido objÉto dÉ Éstudio dÉsdÉ hacÉ años, siÉndo a finalÉs dÉl siglo
uIu cuando sÉ rÉgistra la primÉra rÉfÉrÉncia Én la litÉratura médica  sobrÉ
Éstados prolongados dÉ altÉración dÉ la conciÉnciaK
oosÉnblath E1899) dÉscribÉ Él Éxtraño Éstado “ÉntrÉ Él adormÉcimiÉnto ó Él
Éstado dÉ vigilia” Én Él quÉ sÉ mantuvo durantÉ ocho mÉsÉs una jovÉn
acróbata tras pÉrmanÉcÉr dos sÉmanas Én coma por  un traumatismoK
hrtÉschmÉr E194M) dÉscribÉ casos aislados dÉ Éstados prolongados dÉ pérdida
dÉ conciÉncia dÉspués dÉ traumatismos cranÉoÉncÉfálicos, ÉmplÉando para
dÉscribir a Éstos paciÉntÉs Él término dÉ “síndromÉ apálico” EdÉl alÉmán: “das
Apallisch” ó dÉl latín: mallium)K
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EstÉ síndromÉ dÉscribía a paciÉntÉs quÉ tÉnían los ojos abiÉrtos pÉro no sÉ
comunicaban ni rÉaccionaban al mÉdioK Apálico indicaría la altÉración
simultánÉa dÉ varias funcionÉs corticalÉs EhrtÉschmÉr, 194M)K
eugh Cairns E1941) introdujo Él término “mutismo acinético” para dÉscribir Él
Éstado dÉ una paciÉntÉ quÉ aunquÉ sÉ mostraba dÉspiÉrta tal ó como rÉflÉjaba
Él hÉcho dÉ quÉ Éra capaz dÉ rÉalizar sÉguimiÉnto visual, prÉsÉntaba una
marcada ausÉncia dÉ movimiÉntos ÉspontánÉos o dirigidos ó carÉcía dÉ
lÉnguajÉ como consÉcuÉncia dÉ un craniofaringioma dÉ III vÉntrículo ECairns,
1941)K
ias rÉfÉrÉncias médicas sobrÉ Éstados prolongados dÉ altÉracionÉs dÉ la
conciÉncia fuÉron, como sÉ ha dÉscrito, muó Éscasas hasta la década dÉ los
7MK easta ÉntoncÉs los paciÉntÉs quÉ sufrían un daño cÉrÉbral sÉvÉro, rara vÉz
sobrÉvivían más dÉ dos o trÉs sÉmanas, pÉrmanÉciÉndo hasta su fallÉcimiÉnto
Én Éstado dÉ coma Ediacino & pchiff, 2MM9)K
mostÉriormÉntÉ ó dÉbido a los avancÉs tÉcnológicos, sÉ obsÉrvó quÉ algunos
paciÉntÉs lograban sobrÉvivir más tiÉmpo ó pasaban dÉl coma a un nuÉvo
Éstado clínicoK ko mostraban ÉvidÉncia dÉ conciÉncia dÉ sí o dÉ su Éntorno,
pÉro prÉsÉntaban apÉrtura ocular ó ciclos dÉ suÉño –vigiliaK
EstÉ nuÉvo síndromÉ rÉquÉría un nuÉvo nombrÉK En 1972 Brian JÉnnÉtt,
nÉurocirujano británico ó crÉud mlum, nÉurólogo ÉstadounidÉnsÉ publican Én la
rÉvista iancÉt un trabajo titulado: “Estado vÉgÉtativo pÉrsistÉntÉ consÉcutivo a
un daño cÉrÉbral: rn síndromÉ Én busca dÉ nombrÉ” EJÉnnÉtt & mlum, 1972)
acuñando por primÉra vÉz Él término Éstado vÉgÉtativoK
aÉsdÉ la publicación dÉ JÉnnÉtt ó mlum términos como “síndromÉ apálico”
propuÉsto por hrtÉschmÉr E194M) ó “mutismo acinético” propuÉsto por Cairs
E1941) dÉjaron dÉ ÉmplÉarsÉK
En rÉlación al Éstudio dÉ Éstos trastornos no fuÉ hasta 1994 cuando cinco
grandÉs asociacionÉs amÉricanas EAmÉrican AcadÉmó of kÉurologó, AmÉrican
kÉurological Association, AmÉrican Association of kÉurological purgÉons,
Child kÉurologó pociÉtó, AmÉrican  AcadÉmó of mÉdiatrics) sÉ rÉuniÉron ó
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llÉgaron a un consÉnso publicando Él documÉnto dÉ rÉfÉrÉncia para los
profÉsionalÉs quÉ sÉ dÉdican a la atÉnción ó tratamiÉnto dÉ Éstos ÉnfÉrmosK
io dÉnominaron  documÉnto dÉ la MultiJpociÉtó Task corcÉ E1994)K
El documÉnto rÉsumía gran partÉ dÉ los conocimiÉntos clínicos quÉ sobrÉ Él
tÉma sÉ tÉnían Én aquÉllos momÉntos ó siguÉ siÉndo Én la actualidad
rÉfÉrÉncia Én cuanto a critÉrios diagnósticos, critÉrios dÉ tÉmporalidad,
condición clínica ó pronóstico dÉ los daños cÉrÉbralÉs sÉvÉrosK
ios CritÉrios diagnósticos dÉ Estado sÉgÉtativo quÉ ÉstablÉcÉ la MultóJpociÉtó
Task corcÉ Én 1994 son los siguiÉntÉs:
1K ko ÉxistÉ ÉvidÉncia dÉ conciÉncia dÉ uno mismo ó dÉl ÉntornoK El
paciÉntÉ no tiÉnÉ capacidad para intÉractuar con otras pÉrsonasK
2K ko ÉxistÉ ÉvidÉncia dÉ conductas voluntarias o dirigidas quÉ puÉdan
rÉproducirsÉ dÉ forma sostÉnida antÉ Éstímulos visualÉs, auditivos,
táctilÉs o dolorososK
3K ko ÉxistÉ comprÉnsión ni Émisión dÉ lÉnguajÉK
4K mrÉsÉnta ciclos intÉrmitÉntÉs dÉ suÉñoJvigiliaK
RK eaó prÉsÉrvación suficiÉntÉ dÉ las funcionÉs hipotalámicas ó
autonómicas quÉ pÉrmitÉn la supÉrvivÉnciaK IncontinÉncia doblÉ EvÉsical
É intÉstinal)K
6K Están prÉsÉrvados los rÉflÉjos mÉdularÉs ó dÉ tronco dÉ forma variablÉ
Epupilar, oculo cÉfálico, cornÉal, vÉstíbuloJocular ó nausÉoso)K
ias conductas potÉncialmÉntÉ prÉsÉntÉs Én paciÉntÉs Én Estado sÉgÉtativo
quÉ sÉñala la MultóJpociÉtó Task corcÉ E1994) son:
o Ciclos dÉ vigilia ó suÉño con apÉrtura ó ciÉrrÉ dÉ ojosK
o oÉspiración ÉspontánÉaK
o marpadÉo ó movimiÉntos ocularÉs ÉrráticosK
o kistagmoK
o Emisión dÉ sonidos sin formar palabrasK
o BúsquÉda visual insostÉnida, dÉ Éscasa duraciónK
o MuÉcas ó gÉstos facialÉsK
o ponrisas, lagrimÉos, gÉmidos ó gritosK
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o BostÉzos, movimiÉntos dÉ masticaciónK
o aÉglución dÉ salivaK
o MovimiÉntos dÉ las ÉxtrÉmidadÉs sin finalidad, arquÉo dÉ
ÉspaldaK
o clÉxión dÉ rÉtirada antÉ Éstímulos dolorososK
o MovimiÉntos cÉfálicos ó ocularÉs brÉvÉs dirigidos hacia un sonido
o Éstímulo Én movimiÉntoK
o Mioclonías sÉcundarias a sobrÉsaltoK
o ErÉccionÉs nocturnasK
En rÉlación a los critÉrios dÉ tÉmporalidad dÉl Estado sÉgÉtativo, la MultóJ
pociÉtó Task corcÉ E1994) quiso clarificar la difÉrÉncia ÉntrÉ transitorio É
irrÉvÉrsiblÉ, introduciÉndo Él término Éstado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉK mara Ésta
sociÉdad dÉ ÉxpÉrtos Él término pÉrsistÉntÉ fuÉ dÉfinido EJÉnnÉtt & mlum, 1972)
como “prolongado o mantÉnido Én Él tiÉmpo”, miÉntras quÉ Él término
pÉrmanÉntÉ Éstaría rÉlacionado con lo irrÉvÉrsiblÉK
Es dÉcir, pÉrsistÉntÉ aludÉ a una condición quÉ continúa Én Él prÉsÉntÉ
miÉntras quÉ pÉrmanÉntÉ implica irrÉvÉrsibilidadK
rn Éstado vÉgÉtativo És pÉrsistÉntÉ  cuando sÉ mantiÉnÉ un mÉs dÉspués dÉ
un daño cÉrÉbral traumático o no traumático o cuando tiÉnÉ al mÉnos un mÉs
dÉ duración Én paciÉntÉs con altÉracionÉs dÉgÉnÉrativas, mÉtabólicas o con
malformacionÉs dÉ dÉsarrolloK El Éstado vÉgÉtativo pÉrsistÉntÉ  puÉdÉ
considÉrarsÉ un diagnósticoK
rn Éstado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉ implica irrÉvÉrsibilidad ó tiÉnÉ valor
pronósticoK muÉdÉn considÉrarsÉ “pÉrmanÉntÉs” aquÉllos casos Én los quÉ la
duración dÉl cuadro clínico sÉ prolonga más dÉ trÉs mÉsÉs si la Étiología És
hipóxicoJisquémica, mÉtabólica ó congénita ó más dÉ docÉ mÉsÉs Én los casos
dÉ Étiología postJtraumáticaK
A continuación, Én Él Cuadro 1K2K1K sÉ muÉstra la dÉfinición, critÉrios
diagnósticos ó critÉrios dÉ duración dÉl Estado sÉgÉtativo dÉscritos ó validados
por la MultiJpociÉtó Task corcÉ E1994)K
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Cuadro 1K2K1K CritÉrios dÉ Estado sÉgÉtativo dÉ la MultiJpociÉtó Task corcÉ E1994)
aEcIkICIÓk dÉ  EpTAal sEdETATIsl
El Éstado vÉgÉtativo És una situación dÉ ausÉncia complÉta dÉ conciÉncia dÉ
uno mismo ó dÉl Éntorno, acompañado dÉ ciclos suÉñoJvigilia, con una
prÉsÉrvación parcial o complÉta dÉ las funcionÉs hipotalámicas ó dÉ las
funcionÉs autonómicas troncoÉncÉfálicas
CoITEoIlp  dÉ EpTAal sEdETATIsl
1K ko ÉxistÉ ÉvidÉncia dÉ conciÉncia dÉ uno mismo ó dÉl ÉntornoK
Incapacidad para intÉractuar con otras pÉrsonasK
2K ko ÉxistÉ ÉvidÉncia dÉ conductas voluntarias o dirigidas quÉ puÉdan
rÉproducirsÉ dÉ forma sostÉnida antÉ Éstímulos visualÉs, auditivos,
táctilÉs o dolorososK
3K ko ÉxistÉ comprÉnsión ni Émisión dÉ lÉnguajÉK
4K Ciclos intÉrmitÉntÉs dÉ suÉñoJvigiliaK
RK mrÉsÉrvación suficiÉntÉ dÉ las funcionÉs hipotalámicas ó autonómicas
quÉ pÉrmitÉn la supÉrvivÉnciaK IncontinÉncia doblÉ EvÉsical É intÉstinal)K
6K oÉflÉjos mÉdularÉs ó dÉ tronco prÉsÉrvados dÉ forma variablÉ Epupilar,
oculo ÉncÉfálico, cornÉal, vÉstíbuloJocular ó nausÉosoK
aroACIlk dÉl EpTAal sEdETATIsl
muÉdÉn considÉrarsÉ “pÉrmanÉntÉs” aquÉllos casos Én los quÉ la duración dÉl
cuadro clínico sÉ prolonga más dÉ trÉs mÉsÉs si la Étiología És hipóxicoJ
isquémica, mÉtabólica ó congénita ó más  dÉ docÉ mÉsÉs Én los casos dÉ
Étiología postJtraumáticaK
ia EuropÉan Task corcÉ on aisordÉrs of ConsciousnÉss EiaurÉós Ét alK, 2M1M)
ha propuÉsto un término dÉscriptivo “píndromÉ dÉ sigilia sin oÉspuÉsta” para
dÉscribir a Éstos paciÉntÉsK
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El término “vigilia” Én ÉstÉ caso hacÉ rÉfÉrÉncia a la prÉsÉncia dÉ apÉrtura
ocular JÉspontánÉa o inducidaJ quÉ jamás ÉxistÉ Én casos dÉ coma, Él tÉrmino
“síndromÉ” hacÉ rÉfÉrÉncia a quÉ dÉbÉn ÉvaluarsÉ una sÉriÉ dÉ signos clínicos
quÉ conforman un cuadro clínico ÉspÉcífico, ó Él término “sin rÉspuÉsta” hacÉ
rÉfÉrÉncia a la única prÉsÉncia dÉ rÉspuÉstas rÉflÉjas con ausÉncia dÉ
rÉspuÉstas a la ordÉnK ÚltimamÉntÉ Él maóor acuÉrdo És adoptar Él término
Estado sÉgÉtativo sin adjÉtivos ó añadir la Étiología ó la fÉcha dÉl ÉvÉnto quÉ
causó Él cuadro clínico EiaurÉós Ét alK 2M1M)K
ia MultóJpociÉtó Task corcÉ E1994) dÉscribió también a los paciÉntÉs quÉ
prÉsÉntaban un Éstado dÉ Mínima ConciÉncia quÉ no prÉsÉntan critÉrios dÉ
coma ni dÉ Éstado vÉgÉtativo, pÉro quÉ muÉstran una rÉspuÉsta mínima a los
Éstímulos dÉ su ÉntornoK
ios CritÉrios aiagnósticos dÉl Estado dÉ Mínima ConciÉncia ÉstablÉcidos por la
MultóJpociÉtó Task corcÉ E1994) para Éstos paciÉntÉs fuÉron los siguiÉntÉs:
1K lbÉdÉcÉ órdÉnÉs simplÉsK
2K EmitÉ rÉspuÉstas afirmativas o nÉgativas EgÉstual o vÉrbal)K
3K EmitÉ vÉrbalizacionÉs intÉligiblÉsK
4K oÉaliza actos con propósito Én rÉlación a un Éstímulo dÉl ambiÉntÉ ó no
mÉramÉntÉ rÉflÉjo, talÉs como:
o oisa o llanto apropiado frÉntÉ a un Éstímulo auditivo o visual con
significado ÉmocionalK
o socalización o gÉsticulación Én rÉspuÉsta dirÉcta a prÉguntas
rÉalizadasK
o Alcanzar objÉtos Én quÉ sÉ dÉmuÉstra clara rÉlación ÉntrÉ la
posición dÉl objÉto ó la dirÉcción dÉl movimiÉntoK
o Tocar o tomar objÉtosK
o pÉguimiÉnto o fijación dÉ la mirada Én rÉspuÉsta dirÉcta al
movimiÉnto dÉl objÉtoK
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En rÉlación a los critÉrios diagnósticos dÉl Estado dÉ Mínima ConciÉncia, Én Él
año 2MM2 sÉ crÉó un grupo dÉ trabajo Én AspÉn, quÉ sÉ dÉnominó AspÉn
kÉurobÉhavioral ConfÉrÉncÉ torkgroupK
El grupo, intÉgrado por rÉprÉsÉntantÉs dÉ  distintas ÉspÉcialidadÉs como
nÉurólogos, nÉurocirujanos, nÉuropsicólogos, rÉhabilitadorÉs, ÉnfÉrmÉros ó
bioéticos acÉpto como propios los critÉrios dÉ Estado sÉgÉtativo propuÉstos
por la MultiJpociÉtó Task corcÉ ó cÉntro su atÉnción Én Él grupo dÉ paciÉntÉs
quÉ prÉsÉntaban un Estado dÉ Mínima ConciÉncia, dÉfiniéndola ó
ÉstablÉciÉndo los critÉrios clínicos dÉ Ésta Éntidad así como las conductas
potÉncialÉs quÉ podían prÉsÉntar dÉ Éstos paciÉntÉsK
ias conductas potÉncialmÉntÉ prÉsÉntÉs Én paciÉntÉs Én Estado dÉ Mínima
ConciÉncia quÉ sÉñala la MultóJpociÉtó Task corcÉ E1994) son:
o pÉguimiÉnto dÉ órdÉnÉs sÉncillasK
o dÉstos antÉ prÉguntas con rÉspuÉsta si/no
o sÉrbalizacionÉs intÉligiblÉsK
o socalizacionÉs o gÉstos Én rÉspuÉsta dirÉcta al contÉnido lingüístico
dÉ las prÉguntasK
o BúsquÉda dÉ objÉtos asociando localización ó dirÉcción dÉ la
búsquÉdaK
o Manipulación dÉ objÉtos con acomodación al tamaño ó forma dÉl
mismoK
o BúsquÉda visual sostÉnida dÉ Éstímulos Én movimiÉntoK
o ponrisa o llanto ajustado a Éstímulos con contÉnido Émocional visual
o lingüístico u ausÉncia dÉ rÉspuÉsta antÉ Éstímulos nÉutrosK
En Él Cuadro 1K2K2K sÉ muÉstran los critÉrios diagnósticos dÉl Estado dÉ
Mínima ConciÉncia dÉscritos por Él AspÉn kÉurobÉhavioral ConfÉrÉncÉ
torkgroup E2MM2)K
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Cuadro 1K2K2K CritÉrios dÉ Estado dÉ Mínima ConciÉncia dÉl AspÉn kÉurobÉhavioral
ConfÉrÉncÉ torkgroup E2MM2)K
CoITEoIlp dÉl EpTAal dÉ MÍkIMA ClkCIEkCIA
ExistÉ ÉvidÉncia dÉ limitada pÉro claramÉntÉ discÉrniblÉ dÉ conciÉncia dÉ uno
mismo o dÉl Éntorno dÉ forma sostÉnida ó rÉproduciblÉ a través dÉ una o más
dÉ las siguiÉntÉs rÉspuÉstas:
1K oÉspondÉ a órdÉnÉs simplÉsK
2K oÉspuÉstas vÉrbalÉs o no vÉrbalÉs EgÉstualÉs), indÉpÉndiÉntÉ dÉ su
grado dÉ aciÉrtoK
3K sÉrbalización intÉligiblÉK
4K Conductas dirigidas a un fin incluóÉndo movimiÉntos o rÉspuÉstas
afÉctivas congruÉntÉs  a Éstímulos rÉlÉvantÉs ,ÉntrÉ los quÉ sÉ
incluóÉn:
o oisa o llanto apropiado antÉ Éstímulos rÉlÉvantÉs  visualÉs o
vÉrbalÉsK
o oÉspuÉstas a prÉguntas dÉ contÉnido lingüístico mÉdiantÉ
gÉstos o vocalizaciónK
o AlcancÉ dÉ objÉtos Én la dirÉcción ó localización apropiadaK
o Tocar o sostÉnÉr objÉtos dÉ manÉra adÉcuada sÉgún su
forma o tamañoK
o cijación visual sostÉnida o sÉguimiÉnto antÉ Éstímulos
móvilÉsK
1K3K aiagnóstico difÉrÉncial dÉl Estado sÉgÉtativo con otros
aaños CÉrÉbralÉs rÉlacionadosK
ia MultiJpociÉtó Task corcÉ E1994) sÉñala quÉ conviÉnÉ distinguir Él Estado
sÉgÉtativo dÉ otros daños nÉurológicos sÉvÉros con los quÉ guarda similitud ó
Én los quÉ la conciÉncia dÉl paciÉntÉ también sÉ ÉncuÉntra altÉradaK
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AunquÉ a dos dÉ Éllos, Él Éstado dÉ Coma ó Él Éstado dÉ Mínima ConciÉncia
óa sÉ ha hÉcho rÉfÉrÉncia Én Ésta invÉstigación EvéasÉ 1K1K) sÉ mÉncionan Én
Ésta apartado para rÉcordar sus caractÉrísticas ó facilitar la comprÉnsión dÉ su
diagnóstico clínico difÉrÉncialK
1K Estado dÉ ComaK
El Coma És un Éstado dÉ inconsciÉncia profunda ó sostÉnida quÉ rÉsulta dÉ la
disfunción dÉl sistÉma rÉticular activador ascÉndÉntÉ Én Él tronco ÉncÉfálico ó/o
Én ambos hÉmisfÉrios cÉrÉbralÉs ETÉasdalÉ & JÉnnÉt, 1974)K ios ojos
pÉrmanÉcÉn cÉrrados ó Él paciÉntÉ no puÉdÉ sÉr dÉspÉrtadoK mara distinguirlo
dÉl síncopÉ, la conmoción cÉrÉbral u otros Éstados dÉ inconsciÉncia transitoria,
Él coma dÉbÉ pÉrsistir al mÉnos durantÉ una horaK ia abolición tÉmporal dÉ la
conciÉncia ó dÉ las funcionÉs somáticas sÉ caractÉriza por la imposibilidad dÉl
paciÉntÉ para dÉspÉrtar; Él paciÉntÉ pÉrmanÉcÉ con los ojos cÉrrados, no siguÉ
órdÉnÉs, no habla, no haó rÉspuÉsta a Éstímulos dolorosos, no manifiÉsta ciclo
dÉl suÉñoJvigilia ó no haó una rÉspuÉsta intÉncional a los Éstímulos ÉxtÉrnos o
a las nÉcÉsidadÉs intÉrnasK
2K píndromÉ dÉ CautivÉrio EiockÉdJin)K
El síndromÉ dÉ cautivÉrio És un Éstado Én Él quÉ la consciÉncia ó la cognición
sÉ ÉncuÉntran prÉsÉrvadas pÉro los movimiÉntos ó la comunicación no son
posiblÉs dÉbido a una parálisis sÉvÉra dÉl sistÉma motor voluntarioK
pÉ producÉ por una lÉsión aislada dÉ la partÉ antÉrior dÉl tronco ÉncÉfálico quÉ
consÉrva los procÉsos cognitivos pÉro producÉ una parálisis gÉnÉral quÉ no
pÉrmitÉ una rÉspuÉsta motora hacia los difÉrÉntÉs Éstímulos incluóÉndo los
dolorososK En Éstos casos la rÉspiración ÉspontánÉa És posiblÉ, Él paciÉntÉ
Éstá consciÉntÉ ó la comunicación És limitada pÉro sÉ puÉdÉ lograr mÉdiantÉ
Él movimiÉnto ocular o dÉ los párpadosK ias causas más frÉcuÉntÉs dÉ ÉstÉ
síndromÉ son las ÉnfÉrmÉdadÉs nÉuromuscularÉs ó los traumatismos
cranÉoÉncÉfálicos sÉvÉrosK
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3K El Mutismo AcinéticoK
EstÉ síndromÉ sÉ caractÉriza por la ausÉncia o ÉnlÉntÉcimiÉnto dÉ los
movimiÉntos ó la pérdida dÉl hablaK mrÉsÉnta difÉrÉntÉs grados dÉ pérdida dÉ la
conciÉncia, dÉ parálisis ó mutismoK ko haó ÉxprÉsión vÉrbal ó los movimiÉntos
muscularÉs son incipiÉntÉs, ÉxistiÉndo una incapacidad para iniciar
voluntariamÉntÉ la conductaK pÉ producÉ por un daño mÉsÉncÉfálico, dÉl
diÉncéfalo basal o dÉ la cortÉza cingulada antÉrior dÉl lóbulo frontalK
pÉ difÉrÉncia dÉl síndromÉ dÉ cautivÉrio Én quÉ no Éstán dañadas las vías
motoras dÉscÉndÉntÉsK
muÉdÉ sÉr rÉvÉrsiblÉ al sÉr Éliminada la causa, como cuando sÉ ha producido
por un cranÉofaringioma o por fármacos nÉurotóxicos como la ciclosporina ó Él
baclofÉnK El infarto dÉ la artÉria cÉrÉbral antÉrior o la ruptura dÉl anÉurisma dÉ
la comunicantÉ antÉrior frÉcuÉntÉmÉntÉ lo confundÉn con Él Éstado mínimo dÉ
conciÉnciaK
4K Estado dÉ Mínima ConciÉncia o dÉ mínima rÉspuÉstaK
El Estado dÉ Mínima ConciÉncia dÉscribÉ a los paciÉntÉs quÉ dÉmuÉstran una
mínima pÉro dÉfinitiva, clara ó discÉrniblÉ ÉvidÉncia dÉ conciÉncia dÉ sí mismos
o dÉl ambiÉntÉK El AspÉn torkgroup E2MM2) ó diachino, Ashwal & Childs,
E2MM2) sÉñalan quÉ la aparición dÉl Estado dÉ Mínima ConciÉncia sÉ nota por
Él rÉtorno dÉ la comunicación intÉractiva fiablÉ ó consistÉntÉ o por Él uso
funcional dÉ objÉtosK ia comunicación intÉractiva rÉquiÉrÉ la prÉsÉncia dÉ
vÉrbalizacionÉs intÉligiblÉs ó dÉ rÉspuÉstas gÉstualÉs o vÉrbalÉs a prÉguntas
con rÉspuÉstas dÉ ÉlÉcción si/no ó la rÉspuÉsta ó sÉguimiÉnto dÉ órdÉnÉs
sÉncillasK El uso funcional dÉ objÉtos implica Él sÉguimiÉnto visual dÉ objÉtos
dÉ forma sostÉnida, la discriminación dÉ al mÉnos dos objÉtos comunÉs ó dÉ
conductas dirigidas a un fin como alcanzar objÉtos Én la dirÉcción ó localización
adÉcuada ó tocar ó sostÉnÉr objÉtos sÉgún su forma ó tamañoK ios paciÉntÉs
quÉ salÉn dÉl Estado sÉgÉtativo a mÉnudo Éntran Én un Éstado dÉ Mínima




ia dÉmÉncia És una pérdida progrÉsiva dÉ las funcionÉs cÉrÉbralÉsK ios
mÉcanismos dÉ alÉrta suÉlÉn Éstar prÉsÉrvados pÉro Én Éstados avanzados Él
paciÉntÉ por su afÉctación nÉurológica sÉvÉra vÉ altÉrada ó/o pÉrdida su
autoconciÉncia ó toda conducta aprÉndidaK
RK MuÉrtÉ CÉrÉbralK
ia muÉrtÉ cÉrÉbral És la ausÉncia pÉrmanÉntÉ dÉ todas las funcionÉs
cÉrÉbralÉsK ko haó rÉflÉjos troncoÉncÉfálicos ni dÉ los nÉrvios cranÉalÉsK ia
muÉrtÉ cÉrÉbral És Él cÉsÉ complÉto É irrÉvÉrsiblÉ dÉ las funcionÉs dÉ todo Él
cÉrÉbro, incluóÉ Él cÉsÉ dÉ la coordinación ó la intÉgración dÉ los subsistÉmas,
dÉ las funcionÉs vitalÉs ó dÉ los mÉcanismos homÉostáticos fisiológicosK ias
causas incluóÉn trauma, hÉmorragia intracranÉal, hipoxia dÉbida a rÉanimación
cardio pulmonar, sobrÉdosis dÉ drogas, ahogamiÉnto, tumorÉs primarios
cÉrÉbralÉs, mÉningitis, homicidio ó suicidioK
ia hipotÉrmia, la intoxicación aguda ó las ÉncÉfalopatías mÉtabólicas agudas
son ÉntidadÉs quÉ puÉdÉn confundirsÉ con la muÉrtÉ cÉrÉbralK
1K4K Etiología dÉl Estado sÉgÉtativoK
ia MultiJpociÉtó Task corcÉ E1994) rÉfiÉrÉ quÉ las principalÉs causas quÉ
puÉdÉn dar lugar a un Estado sÉgÉtativo son las siguiÉntÉs:
o iÉsionÉs agudas traumáticas ó no traumáticasK
o Trastornos mÉtabólicos ó dÉgÉnÉrativos, Én adultos ó Én niñosK
o MalformacionÉs congénitasK
ias causas agudas más frÉcuÉntÉs son los traumatismos cranÉoÉncÉfálicos
sÉvÉros ó las ÉncÉfalopatías hipóxicoJisquémicas producidas por paradas
cardiorrÉspiratorias, ÉnfÉrmÉdadÉs cÉrÉbro vascularÉs como hÉmorragias
subaracnoidÉas É infartos cÉrÉbralÉsK En mÉnor mÉdida Él Éstado vÉgÉtativo
puÉdÉ Éstar causado por infÉccionÉs dÉl sistÉma nÉrvioso ó por tumorÉs
cÉrÉbralÉsK ias difÉrÉntÉs Étiologías sÉ muÉstran dÉ forma dÉtallada Én Él
Cuadro 1K4K1K
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iEpIlkEp AdraAp kl ToArMÁTICAp
EncÉfalopatías hipóxico isquémicasK
EnfÉrmÉdadÉs CÉrÉbro sascularÉsK
InfÉccionÉs dÉl pistÉma kÉrviosoK
TumorÉs dÉl pistÉma kÉrviosoK
IntoxicacionÉs ó trastornos mÉtabólicos agudosK
ToApTloklp METABÓiIClp ó aEdEkEoATIslp
En Adultos:
 EnfÉrmÉdad dÉ AlzhÉimÉrK
 EnfÉrmÉdad dÉ CrÉutzfÉldtJJakobK
 EnfÉrmÉdad dÉ markinsonK




 EnfÉrmÉdad dÉ Taó pachsK
 EncÉfalopatías MitocondrialÉsK




eidrocÉfalia congénita ó síndromÉs rÉlacionadosK




ltros dÉfÉctos gravÉs dÉl dÉsarrollo cÉrÉbralK
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EnfÉrmÉdadÉs mÉtabólicas ó dÉgÉnÉrativas como la ÉnfÉrmÉdad dÉ
CrÉutzfÉldtJJakob ó trastornos dÉgÉnÉrativos dÉ la sustancia gris o dÉ la
sustancia blanca cÉrÉbral ÉntrÉ otras, también puÉdÉn dar lugar a un Éstado
vÉgÉtativoK
Estas lÉsionÉs sÉ inician con un Éstado dÉ coma quÉ puÉdÉ durar varios días o
sÉmanasK masado ÉstÉ pÉriodo Én algunos paciÉntÉs sÉ producÉ una apÉrtura
ÉspontánÉa dÉ los ojos, movimiÉntos ocularÉs alÉatorios, parpadÉo,
movimiÉnto dÉ los miÉmbros ó ciclos dÉ vigilia ó suÉñoK EntrÉ Él 1% ó Él 14%
dÉ los paciÉntÉs Én coma por lÉsión traumática ó Él 12% dÉ los paciÉntÉs Én
coma por lÉsión no traumática dÉsarrollaran un Éstado vÉgÉtativo EMultiJpociÉtó
Task corcÉ ,1994)K
1KRK Evolución ó pronóstico dÉl Estado sÉgÉtativoK
Tras una lÉsión nÉurológica aguda, Él paciÉntÉ puÉdÉ pÉrmanÉcÉr Én coma dÉ
dos a cinco sÉmanasK A partir dÉ ÉsÉ tiÉmpo la ÉnfÉrmÉdad Évoluciona hacia la
rÉcupÉración dÉ la conciÉncia Én cuÉstión dÉ días, al síndromÉ dÉ cautivÉrio, al
Éstado mínimo dÉ conciÉncia, al Éstado vÉgÉtativo o Én Él pÉor dÉ los casos sÉ
producÉ Él fallÉcimiÉnto dÉl paciÉntÉK
ios paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo puÉdÉn Évolucionar al Éstado dÉ mínima
conciÉncia o pÉrmanÉcÉr Én dicho Éstado hasta su muÉrtÉ EiaurÉós & Boló
2MM8)K
En rÉlación al pronóstico, la supÉrvivÉncia dÉ un paciÉntÉ Én Éstado vÉgÉtativo
rÉquiÉrÉ quÉ las funcionÉs autónomas dÉl tallo ÉncÉfálico ó dÉl hipotálamo
Éstén prÉsÉrvadasK ia maóoría dÉ los paciÉntÉs quÉ sobrÉvivÉn por un tiÉmpo
prolongado mantiÉnÉn la tÉmpÉratura corporal normal, la capacidad dÉ rÉspirar
ó Él sistÉma cardiovascular Én funcionamiÉntoK En gÉnÉral, consÉrvan también
los rÉflÉjos nausÉosos, tusígÉno, dÉ succión ó dÉ dÉgluciónK Con ÉxcÉpción dÉ
una falta dÉ coordinación para masticar ó dÉglutir, la función gastrointÉstinal sÉ
mantiÉnÉ casi normal EJÉnnÉtt, 2MM2)K
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Como indica la supÉrvivÉncia prolongada Én algunos paciÉntÉs, la función
autónoma rÉsulta suficiÉntÉ para mantÉnÉr la rÉgulación intÉrna por tiÉmpo
prolongado, por lo quÉ las nÉcÉsidadÉs ÉxtÉrnas dÉbÉn rÉcibir una atÉnción
constantÉK ltros síntomas ó signos quÉ puÉdÉn aparÉcÉr también Én Él cuadro
clínico dÉ Éstos paciÉntÉs son: marpadÉo, bostÉzo, rÉspuÉstas a Éstímulos
dolorosos, signos piramidalÉs, ÉxprÉsión Émocional, cuadriplÉjías, hÉmiplÉjías,
contracturas muscularÉs, altÉracionÉs Én los rÉflÉjos dÉ ÉstiramiÉnto muscular,
rigidÉz dÉ dÉscÉrÉbración ó atavismos EJÉnnÉtt, 2MM2)K
JÉnnÉtt E2MM2), sÉñala quÉ la Étiología dÉl Éstado vÉgÉtativo, su duración ó la
Édad dÉl paciÉntÉ son los factorÉs pronósticos más rÉlÉvantÉsK
ias condicionÉs dÉ mÉjor pronóstico son: maciÉntÉs jóvÉnÉs, duración brÉvÉ
dÉl coma ó Éstado vÉgÉtativo producido por traumatismo cranÉoÉncÉfálico
EJÉnnÉtt, 2MM2; drau sÉciana, 2MM4)K
ios indicadorÉs quÉ sugiÉrÉn una mÉjor Évolución son la prÉsÉncia tÉmprana
dÉ sÉguimiÉnto visual, parpadÉos antÉ los Éstímulos, movilidad ÉspontánÉa ó
automatismos oralÉs EJÉnnÉtt, 2MM2; drau sÉciana, 2MM4)K
Cuando Él Éstado vÉgÉtativo sÉ ha producido dÉspués dÉ un paro cardíaco, si
pÉrsistÉ dÉspués dÉ 1 mÉs probablÉmÉntÉ sÉ conviÉrta Én Éstado vÉgÉtativo
pÉrmanÉntÉK EJÉnnÉtt, 2MM2; drau sÉciana, 2MM4)K
En los casos dÉbidos a otras causas, Éxcluidos los traumatismos cranÉalÉs, sÉ
dÉbÉ ÉspÉrar 3 mÉsÉsK En los traumatismos cranÉalÉs Él Éstado vÉgÉtativo
pasa a  pÉrmanÉntÉ al cabo dÉ 12 mÉsÉs sin rÉcupÉraciónK Cuando la causa És
una ÉnfÉrmÉdad mÉtabólica o dÉgÉnÉrativa sÉ considÉra quÉ Él Éstado
vÉgÉtativo dÉbÉ mantÉnÉrsÉ varios mÉsÉs antÉs dÉ quÉ sÉ considÉrÉ
pÉrmanÉntÉ, pÉro no haó acuÉrdo sobrÉ Él númÉro Éxacto dÉ mÉsÉsK Cuando
la Étiología no sÉ conocÉ haó quÉ mantÉnÉr lógicamÉntÉ una rÉsÉrva
pronósticaK En todas las Étiologías sÉ han dÉscrito casos aislados dÉ
rÉcupÉración dÉ algún grado dÉ conciÉncia transcurridos los pÉríodos
dÉscritosK pin Émbargo, la rÉcupÉración obtÉnida És siÉmprÉ mínima, ó pÉrsistÉ
una gran afÉctación dÉ la conciÉncia EJÉnnÉtt, 2MM2; drau sÉciana, 2MM4)K
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aÉbido al avancÉ Én las técnicas dÉ rÉanimación cardio pulmonar, al pÉrsonal
mÉjor capacitado Én los sÉrvicios dÉ urgÉncia ó a la ÉxistÉncia dÉ sistÉmas ó
Équipos más sofisticados Én las unidadÉs dÉ tÉrapia intÉnsiva, la supÉrvivÉncia
prolongada dÉ los paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo sÉ ha favorÉcidoK
ia MultiJpociÉtó Task corcÉ E1994) rÉfiÉrÉ quÉ la supÉrvivÉncia dÉ los
paciÉntÉs dÉspués dÉ la lÉsión cÉrÉbral És dÉ dos a cinco años; a los trÉs años
la mortalidad És dÉl 7M%, ó a los cinco años dÉl 84%K
En una muÉstra dÉ 143 paciÉntÉs, las causas dÉ fallÉcimiÉnto dÉ Éstos
paciÉntÉs fuÉron: InfÉccionÉs pulmonarÉs ó dÉ vías urinarias ER2%);
insuficiÉncia sistémica E3M%), muÉrtÉ súbita E9%) É insuficiÉncia rÉspiratoria
E6%) EMultiJpociÉtó Task corcÉ, 1994)K
1K6K EpidÉmiologíaK
ia Éstimación dÉ datos ÉpidÉmiológicos dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras
dÉ la conciÉncia És muó variablÉ ó con frÉcuÉncia no sÉ obtiÉnÉn datos dÉ
incidÉncia ó prÉvalÉncia homogénÉos ó plÉnamÉntÉ fiablÉs EcEaACE, 2M11)K
ias dificultadÉs diagnósticas, tanto Én la aplicación dÉ critÉrios clínicos sÉgún
dÉfinición, tiÉmpo dÉ pÉrmanÉncia ó momÉnto Évolutivo dÉl procÉso Én quÉ sÉ
rÉalizan los Éstudios; la divÉrsidad Én cuanto a la ubicación Én la quÉ sÉ
ÉncuÉntran Éstos paciÉntÉs ó la falta dÉ una Éstructura sociosanitaria quÉ
pÉrmita rÉcogÉr rÉgistros ÉpidÉmiológicos dÉ forma uniformÉ Én los difÉrÉntÉs
paísÉs, son factorÉs quÉ dificultan la obtÉnción dÉ datos dÉ incidÉncia ó dÉ
prÉvalÉncia EcEaACE, 2M11)K
mor Él Éstado clínico quÉ prÉsÉntan, Éstos paciÉntÉs pÉrmanÉcÉn ingrÉsados
Én difÉrÉntÉs tipos dÉ institucionÉs como son  hospitalÉs gÉnÉralÉs, unidadÉs
dÉ gÉriatría, unidadÉs dÉ rÉhabilitación, ó unidadÉs dÉ daño cÉrÉbral ó un gran
númÉro dÉ Éllos son atÉndidos Én casaK Esta divÉrsidad Én cuanto a su
ubicación dificulta Él rÉgistro riguroso dÉ los ÉnfÉrmosK ia información ÉxistÉntÉ
sÉ obtiÉnÉ, sobrÉ todo, dÉl rÉgistro dÉ paciÉntÉs atÉndidos Én la fasÉ aguda Én
hospitalÉs gÉnÉralÉs ó dÉ paciÉntÉs crónicos institucionalizados EcEaACE,
2M11)K
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En la actualidad, la ÉpidÉmiología muÉstra cifras Én constantÉ aumÉnto dÉ
dÉbido al uso dÉ mÉdidas dÉ soportÉ vital avanzado Én los sÉrvicios dÉ
urgÉncias ó dÉbido a los tratamiÉntos dÉ cuidados intÉnsivos con rÉspiración
artificial prolongada quÉ sÉ aplican tras sufrir daños cÉrÉbralÉs agudos EoÉport
of thÉ nualitó ptandard pubcommittÉÉ of thÉ AmÉrican AcadÉmó of kÉurologó,
199R)K
En rÉlación a la prÉvalÉncia, Én Estados rnidos, sÉ Éstiman unas cifras dÉ
prÉvalÉncia aproximada dÉ ÉntrÉ 4M ó 168 casos por millón dÉ habitantÉs
EmMe) para los adultos ó dÉ ÉntrÉ 16 ó 4M mMe para niños, dÉ acuÉrdo a
difÉrÉntÉs Éstudios publicados a principios dÉ los años 9M EJÉnnÉtt ,2MM2)K
En Europa, ptÉpan Ét alK E2MM4) Éstimaron Én la rÉgión dÉ siÉna, una
prÉvalÉncia dÉ 19 casos mMe Én Éstado vÉgÉtativo un mÉs dÉspués dÉ una
lÉsión adquirida dÉ origÉn nÉurológicoK
EngbÉrg & TÉasdalÉ E2MM4) rÉvisaron casos dÉ origÉn traumático Én hospitalÉs
dÉ ainamarca durantÉ Él pÉriodo 1979J93K aÉ acuÉrdo con sus datos, cinco
años dÉspués dÉl traumatismo cranÉoÉncÉfálico, 13 mMe sÉ Éncontraban Én
Éstado vÉgÉtativoK iavrijsÉn Ét alK E2MMR) Én un Éstudio similar Éstimaron una
tasa dÉ 36 paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo mMe Én AustriaK
ios datos ÉpidÉmiológicos dÉ paciÉntÉs Én Estado dÉ Mínima ConciÉncia son
muó ÉscasosK ias tasas dÉ prÉvalÉncia dÉ Éstado dÉ mínima conciÉncia varían
Én función dÉ Éstudios con cifras Én torno a 48J96 casos mMe Én Estados
rnidos Ediacino Ét alK, 2MM2) ó cifras dÉ 1R casos Én Éstado dÉ mínima
conciÉncia, Én Austria, mMe Eaonis & hraftnÉr, 2M11)K
pÉ Éstima quÉ la prÉvalÉncia dÉ  ÉstÉ tipo dÉ paciÉntÉs podría sÉr unas ocho
vÉcÉs supÉrior a la dÉ paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo Eaonis & hraftnÉr, 2M11)K
En España, la causa más frÉcuÉntÉ dÉl total dÉ las 42MKM64 pÉrsonas con daño
cÉrÉbral adquirido Éstimada Én la EncuÉsta dÉ aiscapacidad, Autonomía
mÉrsonal ó pituacionÉs dÉ aÉpÉndÉncia EEaAa) sÉ dÉbÉn a accidÉntÉs cÉrÉbro
vascularÉs E78%) por lo quÉ És ÉspÉrablÉ quÉ Ésta Étología sÉa hoó por hoó la
causantÉ dÉ la maóoría dÉ los casos dÉ Éstado vÉgÉtativo ó dÉ Éstado dÉ
mínima conciÉncia Én nuÉstro país EcEaACE, 2M11)K
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ia ÉxpÉctativa dÉ vida dÉ Éstos paciÉntÉs sÉ ha calculado Én torno a los 2JR
años, aunquÉ podría sÉr incluso más larga suministrándosÉ nutrición,
hidratación ó adÉcuados cuidados asistÉncialÉs EBÉghi, 2MM4)K
En rÉlación a la incidÉncia ó dÉ acuÉrdo a trabajos rÉalizados Én paísÉs con
Éstudios ÉpidÉmiológicos amplios, la incidÉncia anual dÉ paciÉntÉs Én Éstado
vÉgÉtativo varía dÉsdÉ los 14 paciÉntÉs mMe al mÉs dÉ la lÉsión Én dran
BrÉtaña; los 46 paciÉntÉs mMe Én Estados rnidos ó los 67 paciÉntÉs mMe Én
crancia EJÉnnÉtt ,2MM2; pazbon & aolcÉ, 2MM2)K
En rÉsumÉn, globalmÉntÉ ó a pÉsar dÉ la gran variabilidad la maóoría dÉ los
Éstudios coincidÉn Én rÉflÉjar una tasa dÉ incidÉncia dÉ paciÉntÉs Én Éstado
vÉgÉtativo al mÉnos sÉis mÉsÉs dÉspués dÉl ÉvÉnto inicial Én torno a los RJ2R
mMe habitantÉs  ó rÉprÉsÉntan Én torno a 6J16% dÉ los casos tras un
traumatismo cranÉoÉncÉfálico gravÉK ia ÉxpÉctativa vital dÉ Éstos paciÉntÉs sÉ
Éstima dÉ 2 a R años EoÉport thÉ nualitó ptandards pubcommittÉÉ of thÉ
AmÉrican AcadÉmó of kÉurologó, 199R)K
oÉspÉcto a la prÉvalÉncia, los datos Én Estado rnidos ErpA) varían ÉntrÉ los
4MJ168 mMe con cifras rÉlativamÉntÉ mÉnorÉs Én los paísÉs ÉuropÉosK ios
datos dÉ incidÉncia ó prÉvalÉncia dÉ paciÉntÉs Én EMC son muó Éscasos
todavía dÉbido a la rÉlativamÉntÉ rÉciÉntÉ dÉscripción dÉ Ésta Éntidad EoÉport
thÉ nualitó ptandards pubcommittÉÉ of thÉ AmÉrican AcadÉmó of kÉurologó,
199R)K
ios avancÉs tÉcnológicos dÉ la vida modÉrna ó Él crÉciÉntÉ dÉsarrollo dÉ las
unidadÉs dÉ cuidados intÉnsivos quÉ pÉrmitÉn rÉcupÉrar a ÉnfÉrmos muó
gravÉs, son factorÉs quÉ auguran un incrÉmÉnto sistÉmático dÉ ÉnfÉrmos con
altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉnciaK Es importantÉ prÉpararsÉ para
diagnosticar ó tratar adÉcuadamÉntÉ Ésta condición, óa quÉ podría convÉrtirsÉ
Én un vÉrdadÉro problÉma ÉpidÉmiológico, sobrÉ todo Én paísÉs con alto nivÉl
dÉ dÉsarrollo Én mÉdicina EcEaACE, 2M11)K
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1K6K oÉpÉrcusión Émocional dÉ la ÉnfÉrmÉdad Én los familiarÉs
dÉl paciÉntÉK CrÉÉncias, actitudÉs ó rÉspuÉsta ÉmocionalK
Como vÉnimos dÉscribiÉndo, los paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉncia son pÉrsonas quÉ dÉbido al alto dÉsarrollo dÉ la tÉcnología
sanitaria asistÉncial actual puÉdÉn sobrÉvivir pÉro prÉsÉntando unos daños
cÉrÉbralÉs gravísimos dÉ forma crónica É irrÉvÉrsiblÉK
Acompañar, como familiar, a Éstos paciÉntÉs És, sin duda, una ÉxpÉriÉncia
pÉrsonal complÉja ó dÉsdÉ Él punto dÉ vista Émocional muó difícil dÉ afrontarK
Esta forma dÉ daño cÉrÉbral irrÉvÉrsiblÉ producÉ Én la familia dÉl paciÉntÉ una
crisis Émocional intÉnsa quÉ dÉsÉquilibra todo Él sistÉma familiar ó rÉpÉrcutÉ
profundamÉntÉ Én Él Éstado Émocional dÉl cuidadorK
ia familia, ÉntÉndida como un conjunto dÉ pÉrsonas vinculadas, como un
sistÉma rÉlacional intÉractivo situará la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ Én Él cÉntro dÉ
la vida familiarK ia familia tÉndrá quÉ gÉnÉrar rÉspuÉstas cognitivas,
ÉmocionalÉs ó conductualÉs nuÉvas para podÉr afrontar la crisis familiar ó para
rÉspondÉr a los numÉrosos cambios, dÉmandas ó problÉmas dÉ todo tipo  quÉ
acompañan a un  paciÉntÉ quÉ padÉcÉ una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia ó
a la familia quÉ lo acompañaK
El familiar dÉ un paciÉntÉ Én Éstado vÉgÉtativo o Én Éstado dÉ mínima
conciÉncia Éstá viviÉndo, adÉmás, una pÉrdida ambiguaK ia pérdida ambigua
És una modalidad dÉ duÉlo complicado quÉ sÉ producÉ cuando vivimos una
pérdida incomplÉta É indÉfinida Én Él tiÉmpo EBoss, 2MM1)K
Estos paciÉntÉs pÉrmanÉcÉn vivos Én Éstado vÉgÉtativo o Én Éstado dÉ mínima
conciÉncia pÉro  Éstán ausÉntÉs dÉ su propia vida, dÉ la  vida quÉ vivÉ la
familia ó dÉ su propio ÉntornoK ia prÉsÉncia  ausÉntÉ dÉl paciÉntÉ ó la
incÉrtidumbrÉ Én torno a la duración dÉ la situación, gÉnÉrará Én Él familiar
cognicionÉs ó ÉmocionÉs intÉnsas, divÉrsas, cambiantÉs ó contradictoriasK
ios familiarÉs tiÉnÉn ÉspÉranza dÉ quÉ la situación cambiÉ; siÉntÉn
dÉsconsuÉlo por la situación quÉ vivÉn; dÉsÉan unas vÉcÉs quÉ Él ÉnfÉrmo
siga vivo ó otras quÉ la situación concluóa; siÉntÉn culpa por lo quÉ siÉntÉn;
rabia por lo quÉ lÉs ha tocado vivir ó un sufrimiÉnto continúo por la
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incÉrtidumbrÉ ó la pÉrmanÉntÉ pÉro incomplÉta prÉsÉncia dÉ su familiar
ÉnfÉrmoK
mor otra partÉ, la prÉsÉncia “vÉgÉtativa” dÉl familiar, su pÉrmanÉntÉ ausÉncia,
la ambigüÉdad dÉ la situación ó la incÉrtidumbrÉ dÉl pronóstico dÉ ÉnfÉrmÉdad
ó dÉ su duración, gÉnÉra Én Él cuidador pÉnsamiÉntos rÉcurrÉntÉs ó dudas
acÉrca dÉl posiblÉ sufrimiÉnto dÉl paciÉntÉ ó acÉrca dÉ sus propios
sÉntimiÉntos hacia Él paciÉntÉ ó hacia la situación quÉ tiÉnÉ quÉ afrontarK
ia prÉsÉncia ausÉntÉ dÉl paciÉntÉ quÉ pÉrmanÉcÉ vivo ó lo quÉ Éllos piÉnsan
ó siÉntÉn  impidÉn al familiar cÉrrar su dolor ó Élaborar su duÉlo ó lÉs llÉva, con
frÉcuÉncia, a ponÉr su propia vida “Én ÉspÉra” dÉ quÉ la situación concluóa
condicionando su proóÉcto pÉrsonal ó su Éstado Émocional a la rÉsolución dÉ
la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
Muó pocos invÉstigadorÉs han Éstudiado la rÉpÉrcusión Émocional quÉ tiÉnÉ Én
los cuidadorÉs tÉnÉr a un familiar ÉnfÉrmo con una altÉración sÉvÉra dÉ
conciÉnciaK En la búsquÉda bibliográfica rÉalizada para llÉvar a cabo Ésta
invÉstigación sÉ Éncontró quÉ sÉ habían Éstudiado muó ÉscasamÉntÉ las
crÉÉncias dÉ los familiarÉs ó quÉ los Éstudios sÉ cÉntraban Én la influÉncia quÉ
tÉnía Él tipo dÉ afrontamiÉnto dÉl familiar Én Él grado dÉ ansiÉdad, dÉprÉsión,
duÉlo prolongado É inadaptación quÉ éstÉ prÉsÉntabaK
ptÉrn, pazbon, BÉckÉr & CostÉff E1988) vÉrificaron quÉ acompañar a un
familiar Én  Éstado vÉgÉtativo constituóÉ una paradoja Émocional para los
cuidadorÉs, óa quÉ  no  lÉs pÉrmitÉ Élaborar Él duÉloK pu sÉr quÉrido Ésta
ÉnfÉrmo con una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia pÉro no ha fallÉcidoK
Asimismo, los cuidadorÉs a mÉnudo niÉgan Él sucÉso o dÉsarrollan  fantasías
sobrÉ la rÉalidad dÉ los hÉchos ó su posiblÉ rÉsolución, óa  quÉ Él paciÉntÉ
rÉaliza movimiÉntos involuntarios, movimiÉntos Éspásticos o  rÉflÉjos quÉ los
familiarÉs intÉrprÉtan como  signos dÉ mÉjoríaK ia prolongación dÉ la situación
dÉ incÉrtidumbrÉ pronóstica sÉ asocia a trastornos psicosomáticos, insomnio ó
pérdida dÉ apÉtitoK
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TrÉsch, pims, authiÉ & doldstÉin E1991) Éstudiaron una muÉstra dÉ 33
familiarÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativoK Encontraron quÉ Él 9M% dÉ los
familiarÉs considÉraban quÉ Él paciÉntÉ consÉrvaba algún tipo dÉ  conciÉncia
dÉ dolor, dÉ gusto ó sabor; pÉrcibía la luz ó la oscuridad ó rÉconocía la
prÉsÉncia ó las convÉrsacionÉs dÉ los familiarÉsK En ÉstÉ mismo Éstudio sÉ
Éncontró quÉ la frÉcuÉncia dÉ visitas no corrÉlacionaba con Él tiÉmpo Én Éstado
vÉgÉtativo, la Édad dÉl paciÉntÉ, la Édad dÉl familiar o Él tipo dÉ vínculo familiarK
ChiambrÉtto, oossi cÉrrario & Zotti E2MM1) invÉstigaron las rÉaccionÉs ó
actitudÉs dÉ 16 cuidadorÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados Én una unidad dÉ larga
Éstancia Én Éstado vÉgÉtativo pÉrsistÉntÉK cuÉron Évaluados mÉdiantÉ
cuÉstionarios disÉñados para Évaluar la pÉrsonalidad, Él malÉstar psicológico,
las  ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto ó los problÉmas rÉlacionados con los
cuidados dÉl paciÉntÉK ios rÉsultados obtÉnidos mostraron quÉ los hombrÉs
prÉsÉntaban un maóor nivÉl dÉ malÉstar Émocional quÉ las mujÉrÉsK
Asimismo, sÉ vÉrificó los cuidadorÉs quÉ utilizaban Én mÉnor mÉdida las
ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én Él problÉma  tÉnían rÉlacionÉs
familiarÉs más  insatisfactorias, ó su malÉstar Émocional aumÉntaba  cuando la
ÉnfÉrmÉdad sÉ prolongabaK En ÉstÉ Éstudio sÉ comprobó también quÉ los
pÉnsamiÉntos sobrÉ la posiblÉ muÉrtÉ dÉ la paciÉntÉ  sÉ asociaban a síntomas
dÉ ansiÉdad ó dÉprÉsión Én su familiarK ia vida cotidiana dÉ los cuidadorÉs sÉ
caractÉrizaba por lo limitado dÉ sus  rÉlacionÉs socialÉs ó dÉ sus  intÉrÉsÉs
dÉntro ó fuÉra dÉ casaK ia vida social rÉstringida ó Él aislamiÉnto social sÉ
asociaban a una pÉor adaptaciónK El malÉstar sÉ asociaba a ÉstratÉgias dÉ
nÉgación, miÉntras quÉ Él uso dÉ ÉstratÉgias cÉntradas Én Él problÉma sÉ
rÉlacionaba con mÉnor nivÉl dÉ malÉstarK
EstÉ trabajo ponía también dÉ manifiÉsto la  importancia dÉ rÉalizar una
Évaluación psicosocial dÉ los cuidadorÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo,
quÉ Éstaban a mÉnudo solos para hacÉr frÉntÉ a una situación dura É
irrÉvÉrsiblÉK
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ChiambrÉtto & sanoli E2MM6) Éstudiaron una muÉstra dÉ 3M familiarÉs dÉ
paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo, dÉ los cualÉs 2R Éstaban hospitalizados ó R
rÉcibían cuidados domiciliariosK A 16 dÉ Éstos familiarÉs sÉ lÉs volvió a
Évaluar R años dÉspuésK
ios familiarÉs prÉsÉntaban malÉstar psicológico ó nivÉlÉs significativos dÉ
ansiÉdad ó dÉprÉsiónK ia comparación dÉ los mismos miÉmbros dÉ la familia R
años dÉspués mostraba pocos cambios pÉrmanÉciÉndo los nivÉlÉs dÉ
ansiÉdad, dÉprÉsión ó malÉstar Émocional por Éncima dÉl promÉdioK
ia comparación Éra ligÉramÉntÉ más favorablÉ para aquÉllos familiarÉs quÉ
tÉndían a usar ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én Él problÉmaK
aÉmÉrtzi, pchnakÉrs, iÉdoux, ChatÉllÉ Ét alK E2MM9) Éstudiaron Én una muÉstra
dÉ R38 médicos ó sanitarios, la vivÉncia dÉ pÉrcÉpción dÉ dolor Én paciÉntÉs Én
Éstado vÉgÉtativo ó Én paciÉntÉs Én Éstado dÉ mínima conciÉnciaK
mrÉguntados si crÉían quÉ un paciÉntÉ Én Éstado vÉgÉtativo puÉdÉ sÉntir dolor,
Él R6% dÉ los médicos ó Él 68% dÉ profÉsionalÉs sanitarios rÉspondiÉron
afirmativamÉntÉK En Él caso dÉ paciÉntÉs Én Éstado dÉ mínima conciÉncia, Él
96% dÉ los médicos ó Él 97% dÉ los sanitarios rÉspondiÉron dÉ forma
afirmativaK ios sanitarios rÉligiosos ó los dÉ más Édad rÉspondían con más
frÉcuÉncia dÉ afirmativamÉntÉK EstÉ Éstudio ponÉ dÉ manifiÉsto quÉ ÉxistÉ una
crÉÉncia ÉxtÉndida, incluso Én Él pÉrsonal sanitario, dÉ quÉ sÉ mantiÉnÉ la
conciÉncia ó la pÉrcÉpción dÉ dolor ó dÉ malÉstar Én paciÉntÉs Én Éstado
vÉgÉtativoK ios rÉsultados dÉ ÉstÉ Éstudio Éstán Én consonancia con los
obtÉnidos por ptÉrn Ét alK Én 1988 ó por TrÉsch Ét alK Én 1991 ó hacía más
probablÉ quÉ Ésta crÉÉncia ÉstuviÉra prÉsÉntÉ Én los familiarÉs dÉ Éstos
paciÉntÉsK
ltros autorÉs como tartÉlla, AuÉrbachb & tard E2MM9) Éstudiaron la rÉlación
ÉntrÉ las variablÉs malÉstar Émocional, ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto ó
adaptación Én R1 familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados Én unidadÉs dÉ
cuidados intÉnsivosK
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ios familiarÉs fuÉron Évaluados antÉs dÉ salir dÉ la rnidad ó 3M días dÉspués
dÉ salir dÉl eospital, utilizando Él BrÉf pómptoms InvÉntoró, BpI EaÉrogatis,
1979) ó  Él BriÉf ClmE ECarvÉr, 1989)K
sÉrificaron quÉ las mujÉrÉs prÉsÉntaban un nivÉl más alto dÉ malÉstar
Émocional quÉ los hombrÉs ó quÉ dicho malÉstar sÉ asociaba al ÉmplÉo dÉ
ÉstratÉgias cÉntradas Én la Émoción, sobrÉ todo al ÉmplÉo dÉ la ÉstratÉgia dÉ
nÉgación Én los dos momÉntos dÉ la ÉvaluaciónK AunquÉ  Él uso dÉ ÉstratÉgias
dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én la Émoción ó cÉntradas Én Él problÉma facilitaba
la adaptación inicial dÉl cuidador, Én la Évaluación dÉ sÉguimiÉnto, Él uso dÉ
ÉstratÉgias cÉntradas  Én Él problÉma sÉ asociaba a una mÉjor adaptación dÉl
cuidador EtartÉlla, AuÉrbachb & tard ,2MM9)K
mrigÉrson E2MM4) ó mrigÉrson Ét alK E2MM9) dÉscribiÉron los critÉrios diagnósticos
dÉl duÉlo prolongado ó sÉñalaron quÉ los familiarÉs dÉ Éstos paciÉntÉs tiÉnÉn
un alto riÉsgo dÉ prÉsÉntar Ésta forma dÉ duÉlo, quÉ sÉ caractÉriza por un
sÉntimiÉnto intÉnso dÉ añoranza ó anhÉlo por una pÉrdida, Én nuÉstro caso por
la pérdida dÉ la salud dÉ su sÉr quÉridoK mara la idÉntificación dÉ ÉstÉ trastorno
sÉ Élaboró Él mrolongÉd driÉf aisordÉr nuÉstionnairÉ, mdJ12 EmrigÉrson,
sandÉrwÉrkÉr & MaciÉjÉwski, 2MM8; mrigÉrson Ét alK, 2MM9)K EséasÉ apartado
3K3 ó anÉxos 1M ó 11 dÉ Ésta invÉstigación)K ias pÉrsonas quÉ cumplÉn
critÉrios dÉ duÉlo prolongado siÉntÉn  amargura por la pérdida ó dÉsÉan
dÉsÉspÉradamÉntÉ  quÉ su vida pudiÉra rÉtornar al momÉnto prÉvio a la
pérdida EmrigÉrson Ét alK, 2MM9)K oÉfiÉrÉn quÉ sÉ ÉncuÉntran vacías ó ÉxprÉsan
quÉ una partÉ dÉ Éllos ha muÉrto con la pérdida ó quÉ su propia idÉntidad Éstá
confundida ó pÉrdida EmrigÉrson Ét alK, 2MM9)K sÉrbalizan tÉnÉr pocas
ÉspÉranzas dÉ Éncontrar alguna satisfacción Én Él futuro, óa quÉ muchos dÉ
Éllos Éstán convÉncidos dÉ quÉ Él rÉsto dÉ sus vidas Ésta dÉstinado a sÉntir
ÉsÉ vacíoK Con frÉcuÉncia sÉ siÉntÉn prÉocupadas por sus lamÉntacionÉs ó por
su propia tristÉza EmrigÉrson Ét alK, 2MM9)K pus pÉnsamiÉntos rÉcurrÉntÉs É
intrusivos Én torno a su pérdida, dificultan  a las pÉrsonas con duÉlo prolongado
vivir Él prÉsÉntÉ ó lÉs llÉva a pÉrmanÉcÉr Én un Éstado agudo dÉ luto o tristÉza,
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quÉ acÉntúa su aislamiÉnto socialK ias pÉrsonas con duÉlo prolongado siÉntÉn
quÉ la vida carÉcÉ dÉ significado ó propósito ó ÉncuÉntra ÉxtrÉmadamÉntÉ
difícil sÉguir adÉlantÉ con sus vidas, formar otras rÉlacionÉs intÉrpÉrsonalÉs ó
compromÉtÉrsÉ Én actividadÉs quÉ pudiÉran sÉr potÉncialmÉntÉ gratificantÉs
para Éllos EmrigÉrson Ét alK, 2MM9)K
En rÉlación con lo rÉfÉrido, ChiambrÉtto, Moroni, duarnÉrio, BÉrtolotti &
mrigÉrson E2M1M) Éstudiaron la dÉprÉsión ó Él duÉlo prologado dÉ una muÉstra
dÉ 4R familiarÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativoK Encontraron quÉ un 3R,6%
dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra prÉsÉntaban critÉrios dÉ duÉlo prologado ó un
31 % prÉsÉntaban dÉprÉsiónK El rÉsultado principal dÉ ÉstÉ trabajo fuÉ quÉ Él
duÉlo prolongado És una condición clínica distinta dÉ la dÉprÉsión ó quÉ Él mdJ
12 És un instrumÉnto valido para Évaluar a los familiarÉs  É idÉntificar Él duÉlo
prolongado, difÉrÉnciándolo dÉ la dÉprÉsiónK Comprobaron quÉ la Édad dÉl
familiar puÉdÉ sÉr un critÉrio difÉrÉncial óa quÉ Él duÉlo prolongado aparÉcÉ
con más frÉcuÉncia Én cuidadorÉs jóvÉnÉs, posiblÉmÉntÉ por su mÉnor
rÉsiliÉnciaK El tiÉmpo quÉ llÉva Él paciÉntÉ Én Éstado vÉgÉtativo És una variablÉ
quÉ sÉ prÉsÉnta asociada a la dÉprÉsión, a maóor tiÉmpo Én Éstado vÉgÉtativo
mÉnor dÉprÉsiónK En Él caso dÉ los familiarÉs quÉ Éstán dÉprimidos, la mÉdia
dÉ tiÉmpo quÉ llÉva Él paciÉntÉ Én Éstado vÉgÉtativo És dÉ dos años,  miÉntras
quÉ Én los no dÉprimidos Él promÉdio És dÉ cinco añosK En los momÉntos
inicialÉs dÉl Éstado vÉgÉtativo sÉ produciría un Éstado dÉprÉsivo ó dÉspués
pasaría a producirsÉ un trastorno dÉ duÉlo prolongado EChiambrÉtto, Moroni,
duarnÉrio, BÉrtolotti & mrigÉrson 2M1M)K ios autorÉs sÉñalan quÉ los
familiarÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo vivÉn  una rÉalidad paradójica óa
quÉ su sÉr quÉrido Éstá prÉsÉntÉ ó vivo pÉro ausÉntÉK ia maóor partÉ dÉ los
familiarÉs cuidan dÉ los paciÉntÉs, incluso  aunquÉ Éstén hospitalizados los
vistan ó cuidan varias vÉcÉs al día o algunos días por sÉmanaK Muchos
cuidadorÉs sÉ quÉjan dÉ habÉr pÉrdido intÉrÉsÉs aficionÉs, amigos ó familiarÉs
ó sÉ siÉntÉ  aislado socialmÉntÉ EChiambrÉtto, Moroni, duarnÉrio, BÉrtolotti &
mrigÉrson 2M1M)K
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duarnÉrio, mrunas, aÉlla contana & ChiambrÉtto E2M12) Éstudiaron una
muÉstra dÉ 4M cuidadorÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo ó Én Éstado dÉ
mínima conciÉnciaK Encontraron quÉ Él 1R% dÉ Éllos prÉsÉntaban duÉlo
prolongado; Él 2R% dÉ la muÉstra tÉnía dÉprÉsión ó Él 2R% prÉsÉntaba critÉrios
dÉ Éstrés post traumáticoK pÉñalan quÉ Él diagnóstico difÉrÉncial ÉntrÉ duÉlo
prolongado ó dÉprÉsión sÉ complica mucho por las altas tasas dÉ comorbilidad
ÉntrÉ ambas condicionÉsK pÉñalan, no obstantÉ, quÉ Él bajo Éstado dÉ ánimo,
Él ÉnlÉntÉcimiÉnto psicomotor ó la baja autoÉstima Éstán ÉstrÉchamÉntÉ unidos
a la dÉprÉsión; miÉntras quÉ Él Éstado dÉ añoranza, la incrÉdulidad acÉrca dÉ
la pérdida, Él sÉntimiÉnto dÉ vacío ó dÉ falta dÉ ÉspÉranza Én Él futuro, la
sÉnsación dÉ Éstar dÉtÉnido ó pÉrdido Én Él prÉsÉntÉ son Éstados ó vivÉncias
ÉspÉcíficas dÉl duÉlo prolongadoK ios rÉsultados dÉ ÉstÉ trabajo rÉvÉlan quÉ
los familiarÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo prÉsÉntan altos nivÉlÉs dÉ
malÉstar ÉmocionalK El 4R% dÉl total dÉ la muÉstra fuÉron diagnosticados con
al mÉnos uno dÉ los trÉs trastornos Évaluados: duÉlo prolongado, dÉprÉsión  ó
trastorno por Éstrés post traumáticoK aÉ Éllos un 2R% prÉsÉntaban al mÉnos
dos diagnósticos ó un 1R% prÉsÉntaban duÉlo prolongadoK En ÉstÉ Éstudio sÉ
idÉntifica al trastorno por Éstrés post traumático como un prÉdictor dÉl duÉlo
prolongado ó sÉ muÉstra quÉ Él duÉlo prolongado no Éstá asociado a la
duración dÉ los cuidados ni a la condición clínica dÉl paciÉntÉ, óa sÉ ÉncuÉntrÉ
Én Éstado vÉgÉtativo o Én Éstado dÉ mínima conciÉnciaK El duÉlo prolongado
sÉ asocia a la ÉxpÉriÉncia dÉ pérdida ó a la vivÉncia dÉ sobrÉcarga por la
asistÉnciaK
iÉonardi, diovannÉtti, magani, pattín, & oaggi E2M12) Éstudiaron una ÉxtÉnsa
muÉstra dÉ 487 cuidadorÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo ó Éstado dÉ
mínima conciÉnciaK El objÉtivo dÉl Éstudio Éra invÉstigar la adaptación dÉ los
cuidadorÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo Én comparación con los
cuidadorÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado dÉ mínima conciÉncia; la influÉncia quÉ
tÉnía la ubicación dÉ los cuidados, domicilio o  institución, ó la  duración dÉ la
ÉnfÉrmÉdad Én Él Éstado Émocional dÉl cuidadorK
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Comprobaron quÉ más dÉl 6M% dÉ los familiarÉs dÉ la  muÉstra prÉsÉntaban
síntomas lÉvÉs dÉ dÉprÉsión ó un 3M% prÉsÉntaba síntomas gravÉsK pÉ
comprobó quÉ los familiarÉs  quÉ dÉdicaban ÉntrÉ 3 ó 6 horas al día a cuidar
al paciÉntÉ Én Éstado vÉgÉtativo mostraban mÉnos carga quÉ los quÉ lÉ
dÉdicaban mÉnos dÉ 3 horas diariasK ios cuidadorÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado
vÉgÉtativo puntaban más alto quÉ los cuidadorÉs dÉ paciÉntÉs Én Éstado dÉ
mínima conciÉncia Én pÉnsamiÉntos acÉrca dÉ la muÉrtÉ ó puntuaban mÉnos
Én nÉcÉsidadÉs dÉ apoóo Émocional ó socialK El Éstudio sÉñaló quÉ los
familiarÉs nÉcÉsitaban información sobrÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar,
prÉsÉntaban sobrÉcarga Émocional ó divÉrsos problÉmas dÉ adaptación a su
situaciónK ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto más ÉmplÉadas Éran la acÉptación,
la rÉintÉrprÉtación positiva ó la planificaciónK pÉ vÉrificó quÉ Él uso dÉ
ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én la Évitación tÉnía un ÉfÉcto nÉgativo
Én la adaptación afÉctiva dÉ los cuidadorÉs, miÉntras quÉ Él uso dÉ ÉstratÉgias
dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én Él problÉma sÉ asociaba con ÉfÉctos positivos
Én la adaptación afÉctiva ó social dÉ los cuidadorÉs dÉ paciÉntÉs con
altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉnciaK
ia ÉxpÉctativa dÉ vida dÉ los  paciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo o Én Éstado dÉ
mínima conciÉncia ó su influÉncia Én Él Éstado Émocional dÉl familiar Éstá poco
ÉstudiadaK En la actualidad puÉdÉn alcanzar una supÉrvivÉncia dÉ diÉz añosK
En la fasÉ aguda los familiarÉs puÉdÉn prÉsÉntar una intÉnsa ansiÉdad ó
malÉstar Émocional, pÉro gradualmÉntÉ  a lo largo dÉl tiÉmpo puÉdÉn llÉgar a
adaptarsÉ su situaciónK Eptrauss,  phavÉllÉ, & Ashwal, 1999)K Como sÉ ha
sÉñalado ChiambrÉtto & sanoli E2MM6) comprobaron quÉ los nivÉlÉs dÉ
ansiÉdad, dÉprÉsión ó malÉstar Émocional dÉ los cuidadorÉs sÉ mantÉnían por
Éncima dÉl promÉdio dÉspués dÉ cinco años dÉ la fasÉ aguda dÉl ÉvÉntoK
iÉonardi, diovannÉtti, magani, pattín, & oaggi E2M12) comprobaron quÉ los
cuidadorÉs quÉ llÉvaban más dÉ 4 años acompañando a Éstos paciÉntÉs,
puntuaban más bajo Én las Éscalas dÉ apoóo social , ansiÉdadJÉstado ó Én
calidad dÉ vida físicaK
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ios quÉ llÉvaban cuidando mÉnos dÉ 2,3 años prÉsÉntaban mÉjor salud física,
pÉro pÉor salud mÉntal, con nivÉlÉs más  altos dÉ ansiÉdadK ia salud mÉntal
iría mÉjorando ligÉramÉntÉ con Él  paso  dÉl tiÉmpo, si biÉn la condición física
dÉl familiar tÉndía a dÉtÉriorarsÉK
Como sÉ viÉnÉ dÉscribiÉndo las invÉstigacionÉs actualÉs sobrÉ Él Éstado
psicológico dÉ los cuidadorÉs dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉncia son limitadas É insuficiÉntÉsK ias invÉstigacionÉs más ÉxtÉnsas ó
consistÉntÉs sÉ han llÉvado a cabo Én Italia: diacino E1991), ChiambrÉtto Ét alK
E2M1M)Kias invÉstigacionÉs Éstán cÉntradas Én Él Éstudio dÉ la ansiÉdad, la
dÉprÉsión, la inadaptación, Él duÉlo prolongado ó Én la influÉncia quÉ tiÉnÉn
los difÉrÉntÉs tipos dÉ afrontamiÉnto Én la prÉsÉncia dÉ Él malÉstar Émocional
dÉ los familiarÉs, no habiéndosÉ Éncontrado Én la bibliografía consultada
invÉstigacionÉs cualitativas dÉl tÉma quÉ nos ocupaK
pin Émbargo, Él intÉnso impacto Émocional quÉ gÉnÉra la situación quÉ Éstán
viviÉndo los familiarÉs sugiÉrÉ quÉ sÉría nÉcÉsario profundizar Én sus
vivÉncias, Én sus pÉnsamiÉntos ó Én sus ÉmocionÉs quÉ no quÉdan rÉcogidas
Én los rÉgistros cuantitativos dÉ su Éstado ÉmocionalK
El conocimiÉnto dÉ su discurso narrativo ó la Évaluación dÉ las variablÉs
psicológicas antÉriormÉntÉ citadas con instrumÉntos psicométricos validados
dÉbÉrían formar partÉ dÉ la actividad asistÉncial dÉ las unidadÉs dÉ daño
cÉrÉbral sÉvÉro crónico quÉ dÉbÉ sÉr intÉgral É incluir nÉcÉsariamÉntÉ a los
familiarÉs dÉ Éstos paciÉntÉsK
pÉ han rÉalizado numÉrosas invÉstigacionÉs sobrÉ familiarÉs dÉ paciÉntÉs
ÉntrÉ Éllas, sobrÉ Él Éstrés quÉ padÉcÉn los cuidadorÉs dÉ maóorÉs
dÉpÉndiÉntÉs ECrÉspo & iópÉz, 2MM7), sobrÉ la sobrÉcarga quÉ prÉsÉntan los
familiarÉs dÉ paciÉntÉs oncológicos Edort Ét al, 2MMR) ó sobrÉ Él apoóo quÉ
dÉbÉn rÉcibir los familiarÉs dÉ paciÉntÉs oncológicos paliativos EAstudillo,
MÉndinuÉta & dranja, 2MM8)K
pin duda Él Éstado Émocional dÉ los familiarÉs objÉto dÉ Ésta invÉstigación
tÉndrá ÉlÉmÉntos comunÉs con  Él Éstado Émocional dÉ familiarÉs dÉ paciÉntÉs
dÉpÉndiÉntÉs ó dÉ familiarÉs dÉ  paciÉntÉs oncológicos ó no oncológicos sobrÉ
todo Én su fasÉ paliativaK pin Émbargo, Él caráctÉr irrÉvÉrsiblÉ dÉ la
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ÉnfÉrmÉdad quÉ nos ocupa, su pronóstico indÉfinido ó sobrÉ todo la prÉsÉncia
ausÉntÉ dÉl ÉnfÉrmo quÉ ocasiona Ésta gravísima ÉnfÉrmÉdad nÉurológica
EaltÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia) dÉbÉ producir Én sus familiarÉs una
rÉpÉrcusión Émocional pÉculiar ó ÉspÉcífica, con ÉlÉmÉntos difÉrÉnciadorÉs
quÉ sÉría útil conocÉrK
Esta invÉstigación prÉtÉndÉ por todo lo rÉfÉrido, hacÉr una aproximación
cualitativa ó cuantitativa al Éstado Émocional dÉ las pÉrsonas quÉ acompañan
a un sÉr quÉrido quÉ padÉcÉ una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia ó quÉ
rÉsidÉ dÉ forma pÉrmanÉntÉ Én una unidad dÉ daño cÉrÉbral sÉvÉro crónico ó









El objÉtivo gÉnÉral dÉ ÉstÉ Éstudio És dÉscribir la rÉpÉrcusión quÉ tiÉnÉ sobrÉ
Él Éstado Émocional dÉ los cuidadorÉs tÉnÉr a un familiar hospitalizado con una
AltÉración pÉvÉra dÉ la ConciÉncia ó quÉ padÉcÉ un aaño CÉrÉbral pÉvÉro
Crónico EpaciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉ o Én Éstado dÉ mínima
conciÉncia)K
El Éstudio prÉtÉndÉ dÉscribir, Évaluar  ó rÉlacionar algunas dÉ las variablÉs
implicadas quÉ modulan ó prÉdicÉn Él grado dÉ afÉctación Émocional dÉl
familiar ó proponÉr pautas dÉ intÉrvÉnción tÉrapéutica quÉ mÉjorÉn su Éstado
Émocional ó su adaptación a la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
lBJETIslp EpmECIcIClp
mara dÉsarrollar Él objÉtivo gÉnÉral Él Éstudio sÉ plantÉa los siguiÉntÉs
objÉtivos ÉspÉcíficos:
1K aÉscribir las caractÉrísticas sociodÉmográficas ó clínicas dÉ los paciÉntÉs ó
las caractÉrísticas sociodÉmográficas dÉ los familiarÉs quÉ intÉgran la muÉstraK
2K aÉscribir las crÉÉncias ó sÉntimiÉntos quÉ tiÉnÉ Él familiar Én rÉlación al
procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad quÉ Éstá viviÉndo:
Causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ quÉ rÉfiÉrÉ Él familiar; vivÉncia
Émocional dÉ la información clínica rÉcibida dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ;
advÉrsidadÉs prÉvias vividas por Él familiar; cognicionÉs ó sÉntimiÉntos dÉl
familiar dÉsdÉ Él inicio dÉl procÉso; vivÉncia dÉ sufrimiÉnto pÉrsonal
sÉcundario a la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ; vivÉncia Émocional dÉl ingrÉso dÉl
paciÉntÉ Én una rnidad ÉspÉcífica dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico ó
conductas dÉrivadas dÉ ÉstÉ ingrÉso hospitalarioK
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3K aÉscribir las crÉÉncias ó sÉntimiÉntos quÉ tiÉnÉ Él  familiar Én rÉlación al
Éstado clínico dÉl paciÉntÉ:
mÉrcÉpción subjÉtiva ó rÉpÉrcusión Émocional dÉ los síntomas clínicos quÉ
prÉsÉnta Él paciÉntÉ; pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ comunicación con Él paciÉntÉ;
pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ sufrimiÉnto dÉl paciÉntÉ; dÉsÉos ó tÉmorÉs dÉl familiar
Én rÉlación al Éstado dÉl paciÉntÉK
4K aÉscribir las rÉpÉrcusionÉs físicas, ÉmocionalÉs, familiarÉs ó laborÉs quÉ la
ÉnfÉrmÉdad ha tÉnido para Él familiar ó quÉ éstÉ rÉfiÉrÉK
aolÉncias surgidas ó/o agudizadas Én Él familiar a consÉcuÉncia dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ; fármacos ÉmplÉados; síntomas ÉmocionalÉs quÉ
prÉsÉntan; cambios ó problÉmas familiarÉs surgidos  con la ÉnfÉrmÉdad ó
rÉpÉrcusión laboral quÉ tiÉnÉ la ÉnfÉrmÉdad Én Él familiar dÉl paciÉntÉK
RK aÉscribir la vivÉncia dÉ cambio pÉrsonal quÉ Él familiar rÉfiÉrÉ sÉ ha
producido él, a consÉcuÉncia dÉ la ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉ su familiarK
Espiritualidad ó crÉÉncias rÉligiosas dÉl familiar ó su influÉncia Én Él
afrontamiÉnto dÉ la  ÉnfÉrmÉdad; cambios pÉrcibidos Én sus valorÉs ó
prioridadÉs pÉrsonalÉs; cambios Én Él auto concÉpto dÉl familiar; cambios Én
sus rÉlacionÉs intÉrpÉrsonalÉs ó apoóos afÉctivos quÉ rÉfiÉrÉ a partir dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ ó dÉl procÉso quÉ Éstá viviÉndoK
6K   Evaluar la prÉsÉncia dÉ sobrÉcarga Én Él familiar ó su grado dÉ satisfacción
por los cuidados ó objÉtivar la rÉlación quÉ tiÉnÉn Éstas variablÉs con Él Éstado
Émocional dÉl familiar
7K Evaluar las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto dÉl familiar; su grado dÉ autoÉstima
ó sus apoóos familiarÉs ó socialÉs pÉrcibidos ó objÉtivar la rÉlación quÉ tiÉnÉn
Éstas variablÉs con Él Éstado Émocional dÉl familiarK
8K lbjÉtivar Él Éstado Émocional dÉl familiar Évaluando ó rÉgistrando la
prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad clínica,  dÉprÉsión clínica ó nivÉl dÉ
adaptación dÉl familiarK
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9K aÉtÉrminar Él valor prÉdictivo ó modulador quÉ tiÉnÉn las variablÉs
antÉriormÉntÉ Évaluadas Én la prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad ó
dÉprÉsión clínica ó nivÉl dÉ adaptación dÉl familiarK
1MK aÉtÉrminar Él valor prÉdictivo ó modulador quÉ tiÉnÉn las pÉrcÉpcionÉs,
crÉÉncias, sÉntimiÉntos, conductas ÉspÉcíficas ó tiÉmpo quÉ pÉrmanÉcÉ
ÉnfÉrmo Él paciÉntÉ Én Él duÉlo prolongado, ansiÉdad ó dÉprÉsión clínica ó
nivÉl dÉ adaptación dÉl familiarK
11K Elaborar pautas dÉ intÉrvÉnción tÉrapéutica ó rÉcomÉndacionÉs clínicas
fundamÉntadas Én los rÉsultados ó conclusionÉs obtÉnidas Én ÉstÉ ÉstudioK
2K eImlTEpIp aE ToABAJlK
A partir dÉ los objÉtivos ÉxpuÉstos sÉ plantÉan las siguiÉntÉs hipótÉsis:
eImlTEpIp 1K
Al mÉnos un vÉinticinco por ciÉnto dÉ los familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados
con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia, prÉsÉntaran critÉrios clínicos dÉ
duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptaciónK
eImlTEpIp 2K
ios familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉncia, prÉsÉntaran critÉrios dÉ normalidad Én grado dÉ sobrÉcarga ó dÉ
satisfacción por los cuidados dÉl paciÉntÉK Estas variablÉs no influirán ni sÉrán
prÉdictivas dÉl duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación quÉ
prÉsÉntÉ Él familiarK
eImlTEpIp 3K
Al mÉnos un vÉinticinco por ciÉnto dÉ familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados
con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia prÉsÉntaran critÉrios clínicos dÉ baja




El apoóo social pÉrcibido por Él familiar ó Él grado dÉ adaptabilidad ó cohÉsión
dÉl sistÉma familiar influirán dÉ forma significativa Én la prÉsÉncia dÉ duÉlo
prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación dÉl familiarK Estas variablÉs
sÉrán prÉdictivas dÉl Éstado Émocional quÉ prÉsÉntÉ Él familiarK
eImlTEpIp RK
ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ ÉmplÉa Él familiar durantÉ Él procÉso dÉ
ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido sÉrán prÉdictivas dÉl Éstado Émocional dÉl
familiarK ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én Él problÉma sÉ
asociaran a mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É
inadaptación Én Él familiarK
eImlTEpIp 6K
ia crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl paciÉntÉ ó Én concrÉto
la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ ,con una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia, És
capaz dÉ mirar, rÉconocÉr, comunicarsÉ, sufrir, mÉjorar ó rÉcupÉrarsÉ sÉ
asociará a maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É
inadaptación Én Él familiarK
eImlTEpIp 7K
El dÉsÉo dÉl familiar Én rÉlación al pronóstico dÉ ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ, Én
concrÉto Él dÉsÉo dÉ quÉ su sÉr quÉrido pÉrmanÉzca Én Él tiÉmpo con la
altÉración sÉvÉra dÉ conciÉncia quÉ padÉcÉ, sÉ asociará a maóor prÉsÉncia dÉ





3K1K aIpEÑl aEi EpTraIlK
Esta invÉstigación És un Éstudio dÉscriptivo trasvÉrsal ó corrÉlacional dÉ las
variablÉs hipotéticamÉntÉ implicadas Én Él Éstado Émocional dÉ los familiarÉs
dÉ paciÉntÉs hospitalizados con AltÉracionÉs pÉvÉras dÉ la ConciÉnciaK
pon paciÉntÉs quÉ sÉ ÉncuÉntran Én Estado sÉgÉtativo mÉrmanÉntÉ ó/o Én
Estado dÉ Mínima ConciÉnciaK
El Éstudio ÉmplÉa mÉtodología cuantitativa ó cualitativaK
mara dÉscribir ó Évaluar Él Éstado Émocional dÉ los familiarÉs ó dÉtÉrminar las
rÉlacionÉs ÉntrÉ variablÉs sÉ  llÉvaron a cabo  las siguiÉntÉs tarÉas:
aK oÉcogÉr los datos pociodÉmográficos ó Clínicos dÉl paciÉntÉ dÉ
su eistoria Clínica ó los datos pociodÉmográficos dÉ sus
familiarÉs mÉdiantÉ ÉntrÉvistaK
bK aÉfinir las variablÉs hipotéticamÉntÉ mÉdiadoras ECarga pÉrcibida
por los cuidados; AspÉctos mositivos dÉl cuidado; grado dÉ
AutoÉstima dÉl familiar; CohÉsión ó Adaptabilidad dÉl sistÉma
familiar; Apoóo pocial pÉrcibido ó EstratÉgias dÉ AfrontamiÉnto
dÉl familiar) ó las variablÉs dÉpÉndiÉntÉs EauÉlo prolongado;
AnsiÉdad; aÉprÉsión É Inadaptación) ó ÉlÉgir los instrumÉntos
psicométricos dÉ Évaluación más idónÉos para podÉr rÉgistrarlasK
cK aisÉñar una EntrÉvista con prÉguntas abiÉrtas para rÉalizar un
análisis intÉrprÉtativo dÉ los contÉnidos dÉ los discursos dÉ los
familiarÉs ó dÉscribir dÉsdÉ su pÉrspÉctiva, sus pÉnsamiÉntos,
sus ÉmocionÉs ó sus vivÉncias rÉlacionadas con la ÉnfÉrmÉdad
quÉ padÉcÉ Él paciÉntÉ ó con lo quÉ Éstán viviÉndo Éllos mismosK
dK Analizar los datos dÉscriptivos, psicométricos ó cualitativos
obtÉnidos ó vÉrificar si sÉ confirman las hipótÉsisK
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3K2K  prJETlp aEi EpTraIlK
ia moblación aiana dÉl Éstudio son los familiarÉs dÉ paciÉntÉs quÉ padÉcÉn
trastornos sÉvÉros dÉ conciÉncia EEstados sÉgÉtativos mÉrmanÉntÉs ó Estados
dÉ Mínima ConciÉncia) ó quÉ sÉ ÉncuÉntran hospitalizados Én rnidadÉs dÉ
aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
moblación AccÉsiblÉ
EstÉ Éstudio sÉ ha rÉalizado con R3 familiarÉs dÉ 43 paciÉntÉs quÉ padÉcÉn
AltÉracionÉs pÉvÉras dÉ ConciÉncia ó quÉ sÉ ÉncuÉntran hospitalizados Én la
rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico dÉ la cundación Instituto pan José
EcIpJ) dÉ MadridK
ia cundación És un CÉntro pociosanitario  concÉrtado con la Comunidad
Autónoma dÉ Madrid ECAM) ó pÉrtÉnÉciÉntÉ  a la lrdÉn eospitalaria dÉ pan
Juan dÉ aios ElepJa)K Esta unidad hospitalaria sÉ crÉó Én 1999 ó ha atÉndido
dÉsdÉ ÉntoncÉs a cÉrca dÉ 2MM paciÉntÉs con daño cÉrÉbral sÉvÉro crónico ó a
sus familiarÉsK
ia rnidad És pionÉra ó rÉfÉrÉntÉ Én atÉnción intÉgral EpaciÉntÉ/familia) a Ésta
tipología dÉ paciÉntÉs nÉurológicos ó És la mas grandÉ Én volumÉn dÉ
paciÉntÉs atÉndidos dÉ toda la Comunidad Autónoma dÉ Madrid ECAM)K
pÉ ÉstablÉciÉron como CritÉrios dÉ Inclusión para formar partÉ dÉ la muÉstra
dÉl Éstudio los siguiÉntÉs:
o pÉr familiar ó/o tÉnÉr un fuÉrtÉ vínculo afÉctivo con Él paciÉntÉ
hospitalizadoK
o Estar implicado ÉmocionalmÉntÉ Én la ÉnfÉrmÉdad ó Én los cuidados dÉl
o paciÉntÉK
o pÉr maóor dÉ 18 años ó mÉnor dÉ 8R añosK
o TÉnÉr capacidad cognitiva para comprÉndÉr ó ÉxprÉsarsÉK
o AcÉptar participar Én Él Éstudio ó firmar Él consÉntimiÉnto informado
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Como CritÉrio dÉ Exclusión sÉ ÉstablÉció:
o mrÉsÉntar dÉtÉrioro cognitivo o trastorno psiquiátrico quÉ impidiÉra la
comprÉnsión ó rÉalización dÉ la ÉntrÉvistaK
MuÉstra: pÉ ÉmplÉo un disÉño dÉ muÉstrÉo no probabilísticoK ia unidad tiÉnÉ
4R paciÉntÉs ó Él Éstudio sÉ rÉalizó con R3 familiarÉs dÉ Éstos paciÉntÉsK Todos
Éllos, cumplían critÉrios dÉ inclusión ó acÉptaron firmar  Él consÉntimiÉnto
informadoK
oÉcogida dÉ aatos: ios datos sociodÉmográficos ó clínicos dÉ los paciÉntÉs ó
los datos sociodÉmográficos dÉ los familiarÉs participantÉs Én la invÉstigación
sÉ  obtuviÉron dÉ la información rÉcogida prÉviamÉntÉ Én la eistoria Clínica
EeC) ó Én los  informÉs socialÉs dÉ sus familiasK
ios cuarÉnta ó trÉs paciÉntÉs, cuóas familias cumplían critÉrios para formar
partÉ dÉ la invÉstigación prÉsÉntaban las siguiÉntÉs caractÉrísticas:
aK Estar Évaluados con la Escala dÉ Coma dÉ dlasgow ETÉasdalÉ & JÉnnÉtt,
1974) ó padÉcÉr  “rna condición clínica dÉ complÉta inconsciÉncia dÉ sí mismo
ó dÉl Éntorno, acompañada dÉ ciclos dÉ vigiliaJsuÉño ó con prÉsÉrvación
complÉta o parcial dÉ las funcionÉs autonómicas hipotalámicas ó
troncoÉncÉfálicas”
bK Cumplían los critÉrios clínicos dÉscritos por la AmÉrican AcadÉmó of
kÉurologó quÉ dÉfinÉn ó dÉscribÉn un Estado sÉgÉtativo mÉrmanÉntÉ:
1K ko ÉxistÉ ÉvidÉncia dÉ conciÉncia dÉ uno mismo ó dÉl ÉntornoK El
paciÉntÉ  muÉstra incapacidad para intÉractuar con otras pÉrsonasK
2K ko ÉxistÉ ÉvidÉncia dÉ conductas voluntarias o dirigidas quÉ puÉdan
rÉproducirsÉ dÉ forma sostÉnida antÉ Éstímulos visualÉs, auditivos,
táctilÉs o dolorososK
3K ko ÉxistÉ comprÉnsión ni Émisión dÉ lÉnguajÉK
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4K mrÉsÉnta ciclos intÉrmitÉntÉs dÉ suÉñoJvigilaK
RK eaó prÉsÉrvación suficiÉntÉ dÉ las funcionÉs hipotalámicas ó
autonómicas quÉ pÉrmitÉn la supÉrvivÉnciaK IncontinÉncia doblÉK
6K eaó rÉflÉjos mÉdularÉs ó dÉ tronco Epupilar, oculoÉncÉfálico, cornÉal,
vÉstíbuloJocular ó nausÉoso) prÉsÉrvados dÉ forma variablÉK
cK Cumplían los critÉrios clínicos dÉscritos por Él AspÉn kÉurobÉhavioral
ConfÉrÉncÉ torkgroup quÉ dÉscribÉn un Estado dÉ Mínima ConciÉncia:
ExistÉ ÉvidÉncia dÉ limitada pÉro caramÉntÉ pÉro claramÉntÉ discÉrniblÉ dÉ
conciÉncia dÉ uno mismo o dÉl Éntorno dÉ forma sostÉnida ó rÉproduciblÉ a
través dÉ una o más dÉ las siguiÉntÉs rÉspuÉstas:
1K oÉspondÉ a órdÉnÉs simplÉsK
2K EmitÉ rÉspuÉstas vÉrbalÉs o gÉstualÉs, indÉpÉndiÉntÉmÉntÉ dÉ su grado
dÉ aciÉrtoK
3K TiÉnÉ vÉrbalizacionÉs intÉligiblÉsK
4K mrÉsÉnta conductas dirigidas a un fin incluóÉndo movimiÉntos o
rÉspuÉstas afÉctivas congruÉntÉs a Éstímulos rÉlÉvantÉs, ÉntrÉ los quÉ
sÉ incluóÉn:
o oisa o llanto apropiado antÉ Éstímulos rÉlÉvantÉs visualÉs o
vÉrbalÉsK
o oÉspuÉstas a prÉguntas dÉ contÉnido lingüístico mÉdiantÉ gÉstos
o vocalizacionÉsK
o IntÉnción dÉ alcanzar objÉtos Én la dirÉcción ó localización
apropiadaK
o Tocar o sostÉnÉr objÉtos dÉ forma adÉcuada sÉgún su forma ó
tamañoK
o cijación visual sostÉnida o sÉguimiÉnto dÉ Éstímulos móvilÉsK
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3K3K sAoIABiEp E IkpTorMEkTlp aE EsAirACIlkK
mara llÉvar a cabo Ésta invÉstigación sÉ dÉfiniÉron las variablÉs
pociodÉmográficas ó Clínicas dÉ los paciÉntÉs hospitalizados con AltÉracionÉs
pÉvÉras dÉ la ConciÉncia ó las variablÉs pociodÉmográficos dÉ los familiarÉs
dÉ Éstos paciÉntÉs incluidos Én la muÉstra dÉl ÉstudioK
aÉ igual manÉra sÉ dÉfiniÉron las prÉguntas quÉ sÉ formularían al familiar ó
quÉ sÉ rÉcogÉrían Én una ÉntrÉvista abiÉrta Élaborada ÉxprÉsamÉntÉ para la
invÉstigación ó sÉ ÉligiÉron las Éscalas psicométricas para Évaluar las variablÉs
mÉdiadoras ó dÉpÉndiÉntÉsK
sAoIABiEp aE iA IksEpTIdACIlkK
ias variablÉs dÉ ÉstÉ Éstudio son las siguiÉntÉs:
1K sariablÉs pocio dÉmográficas dÉl paciÉntÉ rÉcogidas dÉ su eistoria
ClínicaK




2K sariablÉs Clínicas dÉl paciÉntÉ rÉcogidas dÉ su eistoria ClínicaK
aiagnóstico kÉurológico: Estado sÉgÉtativo mÉrmanÉntÉ EEsm)
Estado dÉ Mínima ConciÉncia EEMC)
Etiología dÉl diagnóstico: Traumatismo cranÉoÉncÉfálico ETCE)
EncÉfalopatía hipóxicoJisquémica EmCo)
AccidÉntÉ cÉrÉbro vascular agudo EACsA)
ltras causasK
TiÉmpo quÉ llÉva Él paciÉntÉ ÉnfÉrmo: oÉcogido Én mÉsÉsK
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3K sariablÉs pocio dÉmográficas dÉ los familiarÉs rÉcogidas mÉdiantÉ
ÉntrÉvistaK
Edad: oÉcogida Én mÉsÉsK
pÉxo: eombrÉ/MujÉrK
Estado Civil: poltÉro/casado/sÉparado/viudo
sínculo con Él paciÉntÉ: madrÉs/hijos/hÉrmanos/parÉjas/otrosK
Composición familiar: camilia rÉducida/nuclÉar/ ÉxtÉnsaK
Cuidador principal: pi/no
kivÉl dÉ Éstudios: pin Éstudios/primarios/sÉcundarios/supÉriorÉsK
pituación iaboral: Activo/sus laborÉs/ÉstudiantÉ/Én paro/baja laboral /
jubilado/otrosK
pituación Económica: pupÉrior a la mÉdia/Économía mÉdia/suÉldo mínimo/
otrasK
4K sariablÉs Cualitativas rÉcogidas dÉl contÉnido dÉl discurso dÉl
familiar mÉdiantÉ ÉntrÉvista abiÉrtaK
4K1K aÉrivadas dÉ la pÉrcÉpción subjÉtiva quÉ tiÉnÉ Él familiar dÉl procÉso
quÉ Éstá viviÉndo: CrÉÉncias ó sÉntimiÉntos rÉlacionados con Él procÉso dÉ
ÉnfÉrmÉdad  dÉsdÉ quÉ sÉ inicio hasta Él momÉnto Én quÉ sÉ rÉalizo la
invÉstigaciónK
o mÉrcÉpción subjÉtiva dÉ causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad; satisfacción con la
información clínica rÉcibida; ÉvÉntos prÉvios a la ÉnfÉrmÉdad; ÉvÉnto
pÉor; ÉvÉnto más duro dÉl procÉso; ÉvÉnto quÉ causa más sufrimiÉnto;
pÉnsamiÉnto rÉcurrÉntÉ, vivÉncia ingrÉso Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral
pÉvÉro; consÉrvación pÉrtÉnÉncias dÉl paciÉntÉ; frÉcuÉncia dÉ visitas al
paciÉntÉK
4K2K aÉrivadas dÉ la pÉrcÉpción subjÉtiva quÉ tiÉnÉ Él familiar dÉl Éstado
clínico dÉl paciÉntÉ: CrÉÉncias ó sÉntimiÉntos rÉlacionados con Él Éstado
clínico dÉl    paciÉntÉK
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o AfÉctación Émocional dÉ la fiÉbrÉ dÉl paciÉntÉ; dÉ las crisis comicialÉs;
dÉ las sÉcrÉcionÉs; dÉ las lÉsionÉs Én la piÉl; dÉ los cambios dÉ pÉso;
dÉ las contracturas; dÉ los gÉstos ó gÉmidos; dÉ las posturas; crÉÉncia
Én quÉ Él paciÉntÉ sÉ comunica; mira; rÉconocÉ; sufrÉ; puÉdÉ mÉjorar;
dÉspÉrtará; dÉsÉo dÉ quÉ muÉra; dÉsÉo dÉ quÉ finalicÉ la  ÉnfÉrmÉdad
pronto; dÉsÉo dÉ quÉ pÉrmanÉzca vivo; tÉmor a quÉ sÉ dÉ cuÉnta dÉ su
Éstado; tÉmor a quÉ tÉnga dolor/sufrimiÉnto; tÉmor a una agonía larga; a
quÉ muÉra; a dÉjarlo Én la unidad; a quÉ la ÉnfÉrmÉdad sÉ prolonguÉ; a
la muÉrtÉ dÉl paciÉntÉ; al duÉlo por Él paciÉntÉK
4K3K aÉrivadas dÉ la dÉscripción dÉl costÉ pÉrsonal ó rÉpÉrcusionÉs dÉ todo
tipo quÉ tiÉnÉ la ÉnfÉrmÉdad para Él familiarK
o mroblÉmas familiarÉs; cambio dÉ rolÉs; problÉmas laboralÉs; problÉmas
Éconómicos; problÉmas lÉgalÉs; total problÉmasK
sivÉncia subjÉtiva dÉ agotamiÉnto físico; Émocional; dÉ aturdimiÉnto; dÉ
labilidad; altÉracionÉs dÉl suÉño; altÉracionÉs dÉ ingÉsta;
somatizacionÉs; síntomas hipocondríacos; conductas adictivas;
conductas dÉ Évitación; dÉsÉo dÉ aislamiÉnto; vivÉncia dÉ culpa;
vivÉncia dÉ rÉsÉntimiÉnto; dolÉncias físicas; fármacos ÉmplÉados;
absÉntismo laboral dÉl familiarK
4K4K aÉrivadas dÉ la dÉscripción dÉ la pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ cambio ó
trasformación pÉrsonal quÉ ha tÉnido Él familiar a consÉcuÉncia dÉ la
ÉnfÉrmÉdad  dÉl paciÉntÉK
o CrÉÉncias rÉligiosas/ Éspiritualidad; crÉÉncias como soportÉ ÉnfÉrmÉdad
para afrontar la ÉnfÉrmÉdad; vivÉncia dÉ cambio Én los valorÉs
pÉrsonalÉs; vivÉncia dÉ cambio Én las prioridadÉs; vivÉncia dÉ
pÉrcÉpción dÉ crÉcimiÉnto pÉrsonal; vivÉncia dÉ cambio Én las
rÉlacionÉs pÉrsonalÉs; apoóos dÉscritos por Él familiarK
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RK sariablÉs Cuantitativas rÉcogidas mÉdiantÉ Escalas dÉ Evaluación:
o pobrÉcarga por los cuidados
o patisfacción por los cuidadosK
o drado dÉ AutoÉstima dÉl familiar
o EstratÉgias dÉ afrontamiÉnto dÉl familiar:
AfrontamiÉnto activo; auto distracción; nÉgación; uso dÉ drogas, apoóo
instrumÉntal; dÉsconÉxión conductual; dÉsahogo Émocional; rÉÉncuadrÉ
positivo; planificación, humor; acÉptación, rÉligión; culpa; apoóo
Émocional; factor global cÉntrado Én Él problÉma; global cÉntrado Én la
Émoción; factor global trascÉndÉnciaK
o Adaptabilidad familiar; cohÉsión familiarK
o Apoóo social afÉctivo; apoóo confidÉncial; apoóo totalK
o mrÉsÉncia dÉ aÉprÉsión
o mrÉsÉncia dÉ AnsiÉdadK
o auÉlo prolongado: CritÉrio dÉ aflicción; critÉrio dÉ síntomas; critÉrio dÉ
dÉtÉrioro; prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongadoK
o AdaptaciónK Adaptación situacional; inadaptaciónK
IkpTorMEkTlp aE EsAirACIlkK
ia Évaluación dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra sÉ rÉalizó mÉdiantÉ la aplicación
dÉ una ÉntrÉvista sÉmi Éstructurada dÉ disÉño propio ó mÉdiantÉ la aplicación
dÉ 1M Éscalas psicométricasK
1K    EntrÉvista dÉ EvaluaciónK
pÉ disÉñó ÉxprÉsamÉntÉ para Ésta invÉstigación una ÉntrÉvista sÉmi
Éstructurada quÉ incluía prÉguntas cÉrradas dÉ ÉlÉcción dicotómica ó
prÉguntas dÉ rÉspuÉsta abiÉrta ó contÉnido dÉscriptivo/ cualitativoK
MÉdiantÉ ÉstÉ cuÉstionario sÉ rÉcogiÉron los datos sociodÉmográficos ó las
rÉspuÉstas dÉ contÉnido dÉscriptivo ó cualitativo dÉl los familiarÉs dÉ los
paciÉntÉsK
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AunquÉ las Éscalas psicométricas son ÉsÉncialÉs para objÉtivar ó cuantificar Él
Éstado Émocional dÉ los familiarÉs, sÉ considÉró quÉ Éra imprÉscindiblÉ
Éscuchar ó rÉcogÉr lo quÉ Él familiar ÉxprÉsaba ÉspontánÉamÉntÉ, lo quÉ
pÉnsaba ó lo quÉ sÉntía para podÉr tÉnÉr una visión más complÉta ,dÉtallada ó
prÉcisa dÉ su Éstado ÉmocionalK
ia ÉntrÉvista adÉmás dÉ rÉgistrar  datos sociodÉmográficos pÉrmitió rÉcogÉr
las rÉspuÉstas dÉl familiar ó rÉalizar cuatro análisis dÉscriptivos cualitativos:
o CrÉÉncias ó sÉntimiÉntos Én rÉlación al  procÉso quÉ Éstán viviÉndoK
o CrÉÉncias ó sÉntimiÉntos  Én rÉlación al Éstado clínico dÉl paciÉntÉ;
o oÉpÉrcusionÉs dÉ todo tipo quÉ la ÉnfÉrmÉdad tiÉnÉ para Él familiar ó
o sivÉncia dÉ cambio pÉrsonal quÉ rÉfiÉrÉ Él familiar a consÉcuÉncia
dÉl procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad quÉ Éstá viviÉndoK
pÉ adjunta copia dÉ la EntrÉvista aplicada a los familiarÉs Én Él AnÉxo 3K
2K Escalas dÉ Evaluación
mara Évaluar las variablÉs mÉdiadoras ó dÉpÉndiÉntÉs quÉ intÉgran Ésta
invÉstigación, sÉ han aplicado 1M Escalas msicométricasK
A continuación, sÉ citan las Escalas msicométricas ÉmplÉadas para mÉdir  las
sariablÉs MÉdiadoras ó las sariablÉs aÉpÉndiÉntÉs tÉnidas Én cuÉnta Én ÉstÉ
Éstudio Én su vÉrsión original ó sÉ indica la vÉrsión Éspañola quÉ sÉ ha
utilizado Én Ésta invÉstigaciónK pÉ dÉscribÉn también las caractÉrísticas dÉ
cada una dÉ las Escalas ÉmplÉadasK
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Evaluación dÉ las sariablÉs MÉdiadoras:
o Carga mÉrcibida por los cuidadosK Escala dÉ Zarit rÉducidaK EEZ)
Zarit, oÉÉvÉr & BachJmÉtÉrson E198M)K sÉrsión Éspañola: dort, March,
dómÉz, dÉ MiguÉl, Mazarico & BallÉsté E2MMR)K
o AspÉctos positivos dÉl cuidadoK Escala dÉ patisfacción dÉ iawtonK
iawton, hlÉban, Moss, oovinÉ & dlicksman E1989)KsÉrsión Éspañola:
iópÉz & CrÉspo E2MM3)K
o drado dÉ AutoÉstimaK Escala dÉ AutoÉstima dÉ oosÉnbÉrgK EEAo)
oosÉnbÉrg, MK E196R)K sÉrsión Éspañola: EchÉburúa & Corral E1998)K
o EstratÉgias dÉ AfrontamiÉntoK CuÉstionario ClmE abrÉviadoK
EClmEJ28)
CarvÉr, CKpK E1997)K sÉrsión Éspañola: CrÉspo ó iabrador E2MM3)
o pistÉma camiliarK Escala dÉ llson EcACEp II)
llson, BÉll & mortiÉr E1978)K sÉrsión Española: MartinÉzJmampliÉga,
Iraugi, dalíndÉz & panz E2MM6)K
o Apoóo pocial pÉrcibidoK CuÉstionario dÉ Apoóo pocial dÉ aukÉJ
rkCK
BradhÉad, dÉhlbach, aÉgruó & haplan, E1988)K sÉrsión Éspañola:
BÉllón, aÉlgado, aÉ aios & iardÉlli E1996)K
Evaluación dÉ las sariablÉs aÉpÉndiÉntÉs:
o auÉlo mrolongadoK Escala mdJ12K
mrigÉrson, eorowitz, Jacobs, markÉs, Aslan, doodkin, Ét alK E2MM9)K
sÉrsión Éspañola: El documÉnto original dÉ la Éscala mdJ12 fuÉ rÉmitido
por la araK mrigÉrson para sÉr ÉmplÉado Én Ésta invÉstigaciónK ia Éscala
sÉ tradujo mÉdiantÉ Él procÉdimiÉnto Back Translation, siÉndo aprobado
su ÉmplÉo Én Éspañol por la araK mrigÉrson EséasÉ AnÉxo 1M)K
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o AnsiÉdadK InvÉntario dÉ AnsiÉdad dÉ BÉck EBAI)
BÉck & ptÉÉr E2M11)K sÉrsión Éspañola: panz & kavarro E2MM3)K
o aÉprÉsiónK InvÉntario dÉ aÉprÉsión dÉ BÉck EBaIJII)
BÉck, ptÉÉr & Brown E2M11)K sÉrsión Éspañola: Epanz, kavarro &
sázquÉz E2MM3)K
o InadaptaciónK Escala dÉ Inadaptación dÉ EchÉburúa  EEI)
EchÉburúa, Corral & cÉrnándÉzJMontalvo E2MMM)K
IkpTorMEkTlp aE EsAirACIlkK aÉscripciónK
1K EpCAiA aE plBoECAodA aEi CrIaAalo aE ZAoIT oÉducida EEZ)K
EZarit Ét alK 198M; dort, March, dómÉz, dÉ MiguÉl, Mazarico &  BallÉsté, 2MMR)K
ia Éscala original dÉ valoración dÉ la sobrÉcarga dÉl familiar fuÉ dÉsarrollada
por Zarit, oÉÉvÉr ó BachJmÉtÉrson Én 198M con la finalidad dÉ Évaluar la
vivÉncia subjÉtiva dÉ sobrÉcarga dÉl cuidadorK
En Ésta invÉstigación sÉ ha ÉmplÉado por su brÉvÉdad ó Éficacia la Éscala dÉ
Zarit rÉducida EEZ) quÉ fuÉ validada ó adaptada al Éspañol por dort, March,
dómÉz, dÉ MiguÉl, Mazarico ó BallÉsté Én 2MMRK
En Ésta Éscala quÉ consta dÉ 7 ítÉms, Él cuidador dÉscribÉ Én quÉ mÉdida la
atÉnción al familiar ÉnfÉrmo altÉra su biÉnÉstar físico, psicológico, Éconómico  ó
social ó como afÉcta a sus actividadÉs dÉ ocio, rÉlacionÉs socialÉs, amistadÉs,
intimidad ó libÉrtadK Cada cuÉstión sÉ Évalúa mÉdiantÉ una Éscala tipo iikÉt
con R posiblÉs rÉspuÉstas quÉ van dÉsdÉ 1 Enunca) hasta R Ecasi siÉmprÉ) ó
quÉ puntúan ÉntrÉ 1 ó R puntosK ia puntuación total És la suma dÉ  las
puntuacionÉs obtÉnidas Én todos los ítÉmsK
El punto dÉ cortÉ Ésta ÉstablÉcido Én 17 puntos quÉ indica claudicación
familiar; puntuacionÉs infÉriorÉs, indican ausÉncia dÉ claudicaciónK
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ios autorÉs, dort Ét alK E2MMR), sÉñalan quÉ tÉniÉndo como critÉrio los
rÉsultados obtÉnidos con la Éscala dÉ Zarit original, la sÉnsibilidad,
ÉspÉcificidad ó valorÉs prÉdictivos dÉ la Éscala dÉ Zarit rÉducida EEZ) son dÉl
1MM%K
2K EpCAiA aE pATIpcACCIlk Clk Ei CrIaAal aE iAtTlkK
Eiawton, hÉblan Ét al 1989; iópÉz & CrÉspo, 2MM3)
ia Escala dÉ patisfacción con Él Cuidado fuÉ dÉsarrollada por iawton, hÉblan,
Moss, oovinÉ ó dlicksman Én 1989 ó adaptada al castÉllano por iópÉz ó
CrÉspo Én 2MM3K
El objÉtivo dÉ la Éscala És Évaluar la satisfacción quÉ siÉntÉ Él cuidador con su
tarÉa dÉ cuidar a  una  pÉrsona ÉnfÉrma ó dÉpÉndiÉntÉK
ia Éscala consta dÉ 6 ítÉms Én los quÉ sÉ rÉcogÉn divÉrsos aspÉctos positivos
ó satisfactorios dÉ la labor dÉl cuidador, así como una valoración dÉ la
satisfacción gÉnÉral quÉ éstÉ siÉntÉK
Cada ítÉm sÉ puntúa con un gradiÉntÉ dÉ frÉcuÉncia o acuÉrdo quÉ va dÉ 1
EtotalmÉntÉ dÉ acuÉrdo) hasta R EtotalmÉntÉ Én dÉsacuÉrdo)K ia puntuación sÉ
obtiÉnÉ sumando las puntuacionÉs dÉ cada uno dÉ los ítÉms ó oscila ÉntrÉ 6 ó
3M puntosK muntuacionÉs más altas indican mÉnor satisfacción con Él cuidadoK
mrÉsÉnta unas buÉnas caractÉrísticas psicométricas:
ConsistÉncia intÉrna: alfa dÉ Cronbach M,67JM,92K ciabilidad tÉstJrÉtÉst: M,67K
EiópÉz & CrÉspo, 2MM3)
3K EpCAiA aE ArTlEpTIMA aE olpEMBEod EEAo)K
EoosÉnbÉrg, 196R; EchÉburúa & Corral, 1998)
ia Éscala dÉ AutoÉstima fuÉ dÉsarrollada por oosÉnbÉrg Én 196R con Él
objÉtivo dÉ Évaluar Él sÉntimiÉnto dÉ satisfacción quÉ tiÉnÉ una pÉrsona
consigo misma ó vÉrificar la rÉlación ÉntrÉ auto imagÉn rÉal É idÉalK
En Él prÉsÉntÉ Éstudio sÉ utilizó la vÉrsión Éspañola rÉalizada por EchÉburúa ó
Corral Én 1998K
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ia Escala consta dÉ 1M ítÉmsK mara cada ítÉm, la pÉrsona Évalúa su grado dÉ
acuÉrdo con la afirmación propuÉsta Én una Éscala tipo iikÉrt dÉ 1 Emuó dÉ
acuÉrdo) a 4 Emuó Én dÉsacuÉrdo)Kia puntuación total sÉ obtiÉnÉ sumando las
puntuacionÉs dÉ cada uno dÉ los ítÉms, EinvirtiÉndo las puntuacionÉs dÉ los
ítÉms 1, 3, 4,6 ó 7) ó oscila ÉntrÉ 1M ó 4M puntosK muntuacionÉs más altas
indican mÉjorÉs nivÉlÉs dÉ autoÉstimaK El punto dÉ cortÉ para la población
adulta sÉ puÉdÉ ÉstablÉcÉr Én 29 puntosK EstÉ valor discrimina ÉntrÉ baja ó alta
autoÉstimaK
ia vÉrsión Éspañola dÉ EchÉburúa ó Corral E1998) quÉ sÉ ha utilizado Én Ésta
invÉstigación, prÉsÉnta una buÉnas caractÉrísticas psicométricas: ConsistÉncia
intÉrna: alfa dÉ Cronbach M,81JM,83K ciabilidad tÉstJrÉtÉst: M,8RJM,9RK
4K CrEpTIlkAoIl BriÉf ClmE EClmEJ28)K
ECarvÉr, 1997; Morán, iandÉro & donzálÉz, 2M1M)
El Coping lriÉntation to mroblÉm ExpÉriÉncÉs EBriÉf ClmE) És una Escala dÉ
28 ítÉms dÉsarrollada por CarvÉr Én 1997, para Évaluar los difÉrÉntÉs modos
dÉ rÉspuÉsta dÉ las pÉrsonas cuando sÉ ÉnfrÉntan a acontÉcimiÉntos difícilÉs o
ÉstrÉsantÉsK
En ÉstÉ Éstudio sÉ utilizó la vÉrsión Éspañola dÉ CrÉspo ó iabrador E2MM3) Én
su vÉrsión situacional rÉfiriéndosÉ a las ÉstratÉgias utilizadas para hacÉr frÉntÉ
al cuidado dÉ un sÉr quÉrido ÉnfÉrmoK
A los familiarÉs dÉ la muÉstra dÉ ÉstÉ Éstudio sÉ lÉs pidió quÉ indicaran como
sÉ ÉnfrÉntan habitualmÉntÉ al hÉcho dÉ tÉnÉr a un familiar hospitalizado con
una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉnciaK
mara cada ítÉm la pÉrsona Évalúa la frÉcuÉncia con la quÉ aplica dÉtÉrminada
ÉstratÉgia o conducta sobrÉ una Éscala dÉ cuatro puntos tipo iikÉt graduada
dÉsdÉ 1 Eno lo hÉ hÉcho Én absoluto) hasta 4 Elo hÉ Éstado haciÉndo mucho)K
El BriÉf ClmE consta dÉ las 14 subÉscalas Econ dos ítÉms cada una)K
ia puntuación dÉ cada subÉscala sÉ obtiÉnÉ sumando las puntuacionÉs dÉ los
dos ítÉms corrÉspondiÉntÉs ó oscila ÉntrÉ 2 ó 8K
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pÉ dÉscribÉn a continuación: EMorán, iandÉro & donzálÉz, 2M1M)K
1K AfrontamiÉnto Activo: Iniciar accionÉs dirÉctas, incrÉmÉntar los propios
ÉsfuÉrzos para Éliminar o rÉducir Él ÉstrÉsorK
2K mlanificación: mÉnsar acÉrca dÉ cómo afrontar Él ÉstrÉsorK mlanificar
ÉstratÉgias dÉ acción, los pasos a dar ó la dirÉcción dÉ los ÉsfuÉrzos a
rÉalizarK
3K Apoóo InstrumÉntal: mrocurarsÉ aóuda, consÉjo, información dÉ
pÉrsonas quÉ son compÉtÉntÉs acÉrca dÉ lo quÉ sÉ dÉbÉ hacÉrK
4K Apoóo Emocional: Buscar ó procurarsÉ apoóo Émocional, simpatía ó
comprÉnsiónK
RK AutoJdistracción: ConcÉntrarsÉ Én otros proóÉctos, intÉntando distraÉrsÉ
con otras actividadÉs, para tratar dÉ no concÉntrarsÉ Én Él ÉstrÉsorK
6K aÉsahogo: AumÉnto dÉ la conciÉncia dÉl propio malÉstar Émocional,
acompañado dÉ una tÉndÉncia a ÉxprÉsar o dÉscargar Ésos
sÉntimiÉntosK
7K aÉsconÉxión conductual: oÉducir los ÉsfuÉrzos para tratar con Él
ÉstrÉsor, incluso rÉnunciando al ÉsfuÉrzo para lograr las mÉtas con las
cualÉs sÉ intÉrfiÉrÉ al ÉstrÉsorK
8K oÉintrÉrprÉtación positiva: buscar Él lado positivo ó favorablÉ dÉl
problÉma É intÉntar mÉjorar o crÉcÉr a partir dÉ la situaciónK
9K kÉgación: kÉgar la rÉalidad dÉl sucÉso ÉstrÉsantÉ
1MKAcÉptación: AcÉptar Él hÉcho dÉ lo quÉ Éstá ocurriÉndo, dÉ quÉ És rÉalK
11KoÉligión: TÉndÉncia  a volvÉr ala rÉligó Én momÉntos dÉ Éstrés,
aumÉntar la participación Én actividadÉs rÉligiosasK
12Krso dÉ substancias Ealcohol, mÉdicamÉntos): pignifica tomar alcohol u
otras substancias con Él fin dÉ sÉntirsÉ biÉn ó aóudarsÉ a soportar Él
ÉstrÉsorK
13Keumor: eacÉr bromas sobrÉ Él ÉstrÉsor o rÉírsÉ dÉ las situacionÉs
ÉstrÉsantÉs, haciÉndo burlas dÉ la mismaK
14K AutoJinculpación: CriticarsÉ u culpabilizarsÉ por lo sucÉdidoK
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El BriÉf ClmE también puÉdÉ agruparsÉ Én trÉs factorÉs globalÉs dÉ
afrontamiÉnto: CÉntrado Én las ÉmocionÉs; cÉntrado Én Él problÉma ó cÉntrado
Én la búsquÉda dÉ trascÉndÉnciaK ECrÉspo ó iópÉz, 2MM7)K Estos trÉs factorÉs
dÉ afrontamiÉnto sÉ han tÉnido Én cuÉnta Én Él prÉsÉntÉ ÉstudioK
El BriÉf ClmE prÉsÉnta unas buÉnas  caractÉrísticas psicométricasK
ia fiabilidad intÉrna dÉ todas sus Éscalas És supÉrior a M,RM para todas las
Éscalas ó supÉrior a M,6M para todas ÉxcÉpto para acÉptación, nÉgación ó
afrontamiÉnto ÉmocionalK CarvÉr E1997)K
RK EpCAiA aE CleEpIÓk Y AaAmTABIiIaAa cAMIiIAo  aE liplk
EcACEp II)K
Ellson Ét alK 1982; MartínÉzJmampliÉga, Iraurgi, dalíndÉz &panz, 2MM6)K
rno dÉ los modÉlos dÉ maóor rÉlÉvancia para la comprÉnsión dÉ los
sistÉmas familiarÉs És Él modÉlo circunflÉjo dÉsarrollado por llson,
pprÉnklÉ ó oussÉll Én 1979K
TÉniÉndo como rÉspaldo tÉórico ÉstÉ modÉlo, sÉ  dÉsarrolló Él cACEp II
camiló Adaptabilitó and CohÉsión Evaluation pcalÉs cACEp IIK llson,
mortnÉr & BÉll E1982K)
ia adaptación ó validación al castÉllano fuÉ rÉalizada por AK MartínÉzJ
mampliÉga, Iraurgi, dalíndÉz & panz Én 2MM6K
ia Éscala cACEp II consta dÉ 2M ítÉms quÉ dÉscribÉn hÉchos ó situacionÉs
rÉlacionados con la cohÉsión ó la adaptabilidad dÉl sistÉma familiarK
Cada una dÉ las dimÉnsionÉs  Éstá compuÉsta por difÉrÉntÉs variablÉs quÉ
facilitan su comprÉsiónK Cada ítÉm dÉ Ésta Éscala sÉ componÉ dÉ una
afirmación rÉlacionada con la cohÉsión ó la adaptabilidad familiarK
mara cada ítÉm la pÉrsona Évalúa, Én una Éscala tipo iikÉrt  dÉ 1EocurrÉ
nunca o casi nunca) a R EocurrÉ casi  siÉmprÉ) su grado dÉ acuÉrdo con la
afirmación propuÉsta ó la frÉcuÉncia con la quÉ sÉ producÉ Én su mÉdio
familiarK El rango dÉ puntuacionÉs oscila ÉntrÉ 1M ó RM puntos quÉ
dÉscribÉn nivÉlÉs dÉ cohÉsión/ adaptabilidad baja; modÉrada baja;
modÉrada alta ó altaK
53
Como la cohÉsión ó adaptabilidad son dimÉnsionÉs curvilínÉas, las
puntuacionÉs ÉxtrÉmas dÉ ambas dimÉnsionÉs son disfuncionalÉs, siÉndo
los nivÉlÉs modÉrados los quÉ sÉ rÉlacionan con un buÉn funcionamiÉnto
familiarK
El modÉlo circunflÉjo inicialmÉntÉ constaba únicamÉntÉ dÉ dos
dimÉnsionÉs, cohÉsión ó adaptabilidad, aunquÉ postÉriormÉntÉ llson,
oussÉll & pprÉnklÉ E1983) incorporaron una tÉrcÉra dimÉnsión, la
comunicación, como una dimÉnsión facilitadoraK
ia cohÉsión És Él vínculo Émocional quÉ los miÉmbros  dÉ un sistÉma Ela
familia, Én ÉstÉ caso) tiÉnÉn ÉntrÉ síK ia adaptabilidad sÉría la habilidad dÉ
dcho sistÉma para cambiarK Cada una dÉ Éstas dimÉnsionÉs Éstá
compuÉsta por difÉrÉntÉs variablÉs quÉ contribuóÉn a su comprÉnsión
Ellson, 1988)K
ios concÉptos vinculados a la cohÉsión sÉrían: lazos familiarÉs, implicación
familiar, coalicionÉs padrÉsJhijos, frontÉras intÉrnas ó ÉxtÉrnasK
ios concÉptos ÉspÉcíficos vinculados con la adaptabilidad son: lidÉrazgo,
disciplina, nÉgociación, rolÉs ó rÉglas Ellson, 1988)K
ios concÉptos vinculados a la comunicación son: Émpatía, Éscucha activa,
libÉrtad dÉ ÉxprÉsión, claridad dÉ ÉxprÉsión, continuidad, rÉspÉto ó
considÉraciónK ia comunicación És una dimÉnsión facilitadora, cuóa
rÉlación con Él funcionamiÉnto familiar És linÉal; És dÉcir, a mÉjor
comunicación familiar mÉjor funcionamiÉnto familiar Ellson, oussÉll &
pprÉnklÉ 1983)K
EstÉ instrumÉnto ha dÉmostrado tÉnÉr unas buÉnas cualidadÉs
psicométricas, al habÉr obtÉnido unos índicÉs dÉ fiabilidad más altos quÉ
los habitualÉs: alfa dÉ Cronbach dÉ M,89 ó M,87 rÉspÉctivamÉntÉ para las
dimÉnsionÉs dÉ cohÉsión ó adaptabilidad ó una adÉcuada validÉz
convÉrgÉntÉ ó divÉrgÉntÉ dÉmostrada a través dÉ Éscalas rÉlÉvantÉsK ia
validÉz dÉl constructo rÉsulta rÉspaldada a través dÉ un análisis factorial
confirmatorio, Él cual arrojó índicÉs adÉcuados Én rÉlación a la Éstructura
bidimÉnsional ÉstablÉcida por los autorÉs Ellson, oussÉll & pprÉnklÉ 1983)K
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6K CrEpTIlkAoIl aE AmlYl plCIAi aE arhEJrkC
EBradhÉad, dÉhlbach, aÉgruó & haplan 1988; BÉllon, aÉlgado, aÉ aios &
iardÉlli, 1996)K
El cuÉstionario dÉ Apoóo pocial funcional dÉ aukÉJrkC fuÉ disÉñado por
BroadhÉad Ét alK Én 1988 ó adaptado al Éspañol por BÉllon Ét alK Én 1996K
pu objÉtivo És mÉdir Él “apoóo social funcional pÉrcibido”K ia calidad dÉl apoóo
social ha dÉmostrado sÉr un buÉn prÉdictor dÉ salud ó biÉnÉstar pÉrsonalK
ko És  tan importantÉ la frÉcuÉncia dÉ las rÉlacionÉs socialÉs como la
pÉrcÉpción dÉ intÉrés ó dÉ calor humano, aspÉctos quÉ son valorados Én ÉstÉ
cuÉstionarioK EBroadhÉad Ét alK, 1988)K
El análisis factorial original dÉmuÉstra la ÉxistÉncia dÉ dos dimÉnsionÉs: Apoóo
confidÉncial ó apoóo afÉctivoK ias árÉas Éxploradas por la Éscala hacÉn
rÉfÉrÉncia a Éstas dimÉnsionÉsK
El Apoóo confidÉncial implica disponÉr dÉ información, consÉjo, guía o
pÉrsonas con quiÉn compartir problÉmasK El apoóo afÉctivo aludÉ a cariño,
amor, Éstima, simpatía ó pÉrtÉnÉncia a grupos EBroadhÉad Ét alK, 1988)K
El cuÉstionario tiÉnÉ 11 ítÉmsK Cada ÉpígrafÉ admitÉ R posiblÉs rÉspuÉstas Én
una Éscala tipo iikÉt: 1 Emucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉo) R Etanto como dÉsÉo)K
ia puntuación obtÉnida És un rÉflÉjo dÉl apoóo pÉrcibido, no dÉl apoóo rÉalK A
maóor puntuación, maóor apoóoK
En la validación Éspañola sÉ optó por un punto dÉ cortÉ Én Él pÉrcÉntil 1R, quÉ
corrÉspondÉ a una puntuación dÉ 32, para dividir a los sujÉtos Én dos grupos
Eapoóo normal o apoóo bajo) EBÉllon Ét alK, 1996)K
En la validación dÉ BÉllon Ét alK E1996) las dos dimÉnsionÉs antÉriormÉntÉ
sÉñaladas sÉ intÉgran Én los  11 ítÉms dÉ la Éscala: Apoóo confidÉncial  EítÉms
1, 2, 6, 7, 8, 9 ó 1M) ó apoóo afÉctivo EítÉms 3, 4, R ó 11)K
El cuÉstionario prÉsÉnta una buÉnas propiÉdadÉs psicométricasK
ia fiabilidad tÉstJrÉtÉst És dÉ M,66K ia rÉlación dÉ cada ítÉm con la puntuación
total dÉl cuÉstionario És también adÉcuadaK
ia validación rÉalizada por BÉllon Ét alK E1996) muÉstra, tanto Én la forma auto
administrada como  mÉdiantÉ ÉntrÉvistador, buÉnos índicÉs dÉ fiabilidad EM,92 ó
M,8M rÉspÉctivamÉntÉ)K
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ia consistÉncia intÉrna dÉ la Éscala ó sus dos subÉscalas És adÉcuada Ealfa dÉ
Crombach dÉ M,9M, M,88 ó M,79 rÉspÉctivamÉntÉ)
En rÉlación a su validÉz, Él cuÉstionario corrÉlaciona significativamÉntÉ con Él
Apgar familiar, también lo hacÉ dÉ forma nÉgativa con las subÉscalas dÉ
síntomas psicosomáticos, ansiÉdad ó dÉprÉsión dÉl denK28K EBÉllon Ét alK,
1996)K
7K pIkaolME aE arEil molilkdAalK EpCAiA mdJ12
EmrigÉrson, eorowitz, Jacobs, markÉs, Aslan & doodkin, 2MM9)
El píndromÉ dÉ auÉlo mrolongado EmrolongÉd driÉf aisordÉr) És una
ÉnfÉrmÉdad mÉntal dÉ rÉciÉntÉ dÉfinición quÉ constituóÉ una rÉacción
ÉspÉcífica antÉ una pérdidaK ExistÉn una sÉriÉ dÉ síntomas concrÉtos
EsÉntimiÉntos, pÉnsamiÉntos ó accionÉs) quÉ dÉbÉn pÉrsistir al mÉnos durantÉ
sÉis mÉsÉs ó quÉ dÉbÉn vÉrsÉ asociados a alguna discapacidad funcional
significativaK
El cuÉstionario dÉ auÉlo mrologado És una Éscala validada dÉ 12 prÉguntas
quÉ plantÉan al sujÉto con quÉ frÉcuÉncia ÉxpÉrimÉnta síntomas rÉlacionados
con añoranza, amargura, dÉsapÉgo intÉrpÉrsonal ó sÉnsación dÉ futilidad
dÉspués dÉ una pÉrdida ó prÉviamÉntÉ al fallÉcimiÉnto dÉ un sÉr quÉridoK
ia Éscala fuÉ publicada por hiÉló, mrigÉrson & MitchÉll Én 2MM8  ó fuÉ traducida
al Éspañol, con la aprobación dÉ los autorÉs, para utilizarla Én Ésta
invÉstigaciónK
mara diagnosticar un síndromÉ dÉ duÉlo prolongado dÉbÉn cumplirsÉ cada uno
dÉ los rÉquisitos dÉ los critÉrios A, B, C ó aK
AK CritÉrio dÉ AcontÉcimiÉnto: El sujÉto ha ÉxpÉrimÉntado la pérdida dÉ una
pÉrsona cÉrcanaK
BK Angustia dÉ pÉparación: El sujÉto dÉbÉ ÉxpÉrimÉntar las prÉguntas dÉl
mdJ12: 1ó 2 al mÉnos una vÉz al díaK
CK píntomas Cognitivos, AfÉctivos ó dÉ ComportamiÉnto: El sujÉto dÉbÉ
ÉxpÉrimÉntar R dÉ las prÉguntas dÉl mdJ12, dÉ la 3 a la 11 al mÉnos
“una vÉz al día” o “bastantÉ”K
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aK CritÉrio dÉ aÉtÉrioro/ discapacidad: El sujÉto dÉbÉ ÉxpÉrimÉntar un
dÉtÉrioro significativo Én ámbitos dÉ funcionamiÉnto pÉrsonal Esocial,
ocupacional, familiar, doméstico) como consÉcuÉncia dÉ la pérdidaK
ia prÉgunta 12 dÉ la Éscala mdJ12 dÉbÉ contÉstarsÉ siÉmprÉ
afirmativamÉntÉ para diagnosticar un síndromÉ dÉ duÉlo prolongadoK
8K IksEkTAoIl aE AkpIEaAa aE BECh  EBAI)
EBÉck & ptÉÉr, 2MM4; panz & kavarro, 2MM3)
Esta Éscala fuÉ dÉsarrollada por BÉck, como un instrumÉnto capaz dÉ
discriminar dÉ manÉra fiablÉ ÉntrÉ dÉprÉsión ó ansiÉdad ó para
ÉspÉcíficamÉntÉ, valorar la sÉvÉridad dÉ los síntomas dÉ ansiÉdadK
Es una hÉrramiÉnta útil para valorar los síntomas somáticos dÉ ansiÉdad, tanto
Én dÉsórdÉnÉs dÉ ansiÉdad como Én cuadros dÉprÉsivosK
El cuÉstionario consta dÉ 21 ítÉms quÉ dÉscribÉn divÉrsos síntomas dÉ
ansiÉdad, Éstando muó rÉprÉsÉntados los componÉntÉs físicos dÉ la ansiÉdadK
El sujÉto Évalúa la intÉnsidad con la quÉ ÉxpÉrimÉntó la afirmación dÉ cada
ítÉm la sÉmana antÉriorK Cada ítÉm sÉ puntúa dÉ M a 3K
ia puntuación M corrÉspondÉ a “Én absoluto”; 1 corrÉspondÉ a “lÉvÉmÉntÉ, no
mÉ molÉsta mucho”; 2 corrÉspondÉ a “modÉradamÉntÉ, fuÉ dÉsagradablÉ pÉro
podía soportarlo”  ó la puntuación 3 corrÉspondÉ a “sÉvÉramÉntÉ, casi no podía
soportarlo”K ia puntuación máxima És 63 ó la mínima MK
ios autorÉs considÉran trÉs nivÉlÉs dÉ ansiÉdad: baja ansiÉdad  MJ21 Epunto dÉ
cortÉ usado Én ÉstÉ Éstudio; ansiÉdad modÉrada 22J3R; ó por Éncima dÉ 36
ansiÉdad agudaK
ia adaptación Éspañola prÉsÉnta unas buÉnas propiÉdadÉs psicométricas dÉ
fiabilidad ó validÉz Epanz & kavarro, 2MM3)K
ia consistÉncia intÉrna dÉ la adaptación Éspañola dÉl BAI mÉdiantÉ Él
coÉficiÉntÉ alfa dÉ Cronbach És ÉxcÉlÉntÉK Está ÉntrÉ M,8R ó M,93K
Estos coÉficiÉntÉs fuÉron dÉ M,9M ó dÉ M,92 para dos muÉstras dÉ paciÉntÉs
ÉxtÉrnos; dÉ M,93 ó dÉ M,8R para dos muÉstras dÉ adultos dÉ la población
gÉnÉral ó dÉ M,88 Én dos muÉstras dÉ ÉstudiantÉs univÉrsitarios Epanz &
kavarro, 2MM3)K
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En rÉlación a la validÉz discriminantÉ frÉntÉ a la dÉprÉsión, mÉdida por Él BaIJ
II, sÉ Éncontró quÉ Él BAI corrÉlaciona dÉ forma positiva, ÉstadísticamÉntÉ
significativa Ep<M,MM1), con coÉficiÉntÉs dÉ corrÉlación igualÉs a M,R6 ó M,44
para dos muÉstras dÉ paciÉntÉs ÉxtÉrnos; con corrÉlacionÉs dÉ M,63 ó M,62
para dos muÉstras dÉ adultos dÉ población gÉnÉral ó con corrÉlacionÉs dÉ M,R8
ó M,R6 para las muÉstras dÉ ÉstudiantÉs univÉrsitarios Epanz & kavarro, 2MM3)K
9K IksEkTAoIl aE aEmoEpIÓk aE BECh  EBaIJII)
EBÉck & ptÉÉr & Brown 2M11; panz, kavarro & sázquÉz, 2MM3)
El cuÉstionario dÉ aÉprÉsión dÉ BÉck, fuÉ disÉñado para Évaluar la gravÉdad
dÉ la sintomatología dÉprÉsivaK
Consta dÉ 21 catÉgorías dÉ  síntomas ó actitudÉs, cada una dÉ las cualÉs
dÉscribÉ una manifÉstación conductual ÉspÉcífica dÉ la dÉprÉsiónK ias
afirmacionÉs graduadas incluóÉn ánimo, pÉsimismo, llanto, culpa, irritabilidad,
altÉracionÉs dÉl suÉño ó dÉl apÉtito, pérdida dÉ pÉso ó dÉsÉo sÉxualK
El sujÉto dÉbÉ ÉlÉgir Én cada ítÉm la afirmación quÉ mas sÉ ajustÉ   a cómo sÉ
ha sÉntido Én las dos últimas sÉmanas, incluóÉndo Él día dÉ la ÉvaluaciónK
ias afirmacionÉs  Éstán ordÉnadas dÉ forma quÉ rÉflÉjÉn la sÉvÉridad dÉ los
síntomas ó cada una dÉ Éllas tiÉnÉ un valor numérico quÉ oscila ÉntrÉ M ó 3
puntos Én función dÉ la intÉnsidad ó sÉvÉridad dÉl síntoma quÉ dÉscriba la
frasÉ ÉscogidaK
ia puntuación total oscila ÉntrÉ M ó 63 puntos quÉ indican Él nivÉl o intÉnsidad
dÉ la sintomatología dÉprÉsivaK El punto dÉ cortÉ usado Én ÉstÉ Éstudio fuÉ dÉ
21K Ehumar, ptÉÉr, TÉitÉlman &sillacís, 2MM2)K
ia consistÉncia intÉrna dÉ las puntuacionÉs dÉ la adaptación Éspañola dÉl BaIJ
II mÉdiantÉ Él cálculo dÉl coÉficiÉntÉ alfa dÉ Cronbach És ÉxcÉlÉntÉK Está ÉntrÉ
M,87 ó M,91K EstÉ coÉficiÉntÉ osciló ÉntrÉ M,89 ó M,91 para las muÉstras dÉ
paciÉntÉs ÉxtÉrnosK Tanto para las muÉstras dÉ adultos dÉ la población
gÉnÉral, como para las muÉstras dÉ ÉstudiantÉs univÉrsitarios, los coÉficiÉntÉs
fuÉron dÉ M,87 ó dÉ M,89K En rÉlación a la validÉz, convÉrgÉntÉ ó discriminantÉ
dÉ la adaptación Éspañola dÉl BaIJII, sÉ Éncontró quÉ corrÉlacionaba dÉ forma
positiva ó significativa Ep <M,MM1) con las Éscalas dÉ dÉprÉsión maóor ó distimia
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dÉl InvÉntario Clínico Multiaxial dÉ Millon MCMIJII EMillon, 1998)K CoÉficiÉntÉs
dÉ corrÉlación dÉ M,7M ó dÉ M,68 rÉspÉctivamÉntÉK El coÉficiÉntÉ dÉ corrÉlación
quÉ sÉ obtuvo con Él InvÉntario dÉ AnsiÉdad dÉ BÉck EBAI)  fuÉ dÉ M,63K Epanz,
kavarro & sázquÉz, 2MM3)K
1MK EpCAiA aE IkAaAmTACIÓk EE I)K
EEchÉburúa, Corral & cÉrnándÉzJMontalvo, 2MMM)
ia Éscala dÉ Inadaptación  dÉ EchÉburúa Évalúa Él grado dÉ afÉctación dÉ
las divÉrsas árÉas dÉ funcionamiÉnto dÉl sujÉto a causa dÉ sus problÉmas
actualÉsK ia Éscala tiÉnÉ 6 ítÉmsK Cada uno dÉ los sÉis ítÉms Évalúa un árÉa
dÉ funcionamiÉnto: Trabajo, vida social, tiÉmpo librÉ, rÉlación dÉ parÉja ó
vida familiarK pÉ añadÉ, adÉmás una Éstimación globalK
ia pÉrsona ha dÉ ÉspÉcificar Él  grado dÉ afÉctación quÉ su problÉma actual
causa Én cada una dÉ Éstas árÉas Én una Éscala dÉ M Enada) a R
Emuchísimo)K ia puntuación total sÉ obtiÉnÉ sumando las puntuacionÉs dÉ
cada uno dÉ los ítÉms ó oscila ÉntrÉ M ó 3MK muntuacionÉs más altas indican
un maóor grado dÉ afÉctación o inadaptaciónK El punto dÉ cortÉ para la
dÉtÉcción dÉ problÉmas dÉ adaptación sÉ fija Én 12K muÉdÉn obtÉnÉrsÉ,
adÉmás, puntuacionÉs por árÉas, utilizando para Éllo las puntuacionÉs
dirÉctas dÉl ítÉm corrÉspondiÉntÉK En Éstos casos Él punto dÉ cortÉ para la
dÉtÉcción dÉ problÉmas sÉ fija Én 2K
ios autorÉs sÉñalan quÉ Ésta Éscala, brÉvÉ ó validada con población
Éspañola, clínica ó normativa prÉsÉnta unas buÉnas caractÉrísticas
psicométricas: ConsistÉncia intÉrna: alfa dÉ Cronbach M,94K muntuación total,
para un punto dÉ cortÉ dÉ 12: sÉnsibilidad, 86%; ÉspÉcificidad,
1MM%Kmuntuación dÉ las sÉis Éscalas para un punto dÉ cortÉ dÉ 2:
sÉnsibilidad, >9M% Én todas las Éscalas; ÉspÉcificidad, >9M% Én todas las
ÉscalasK
ios instrumÉntos ÉmplÉados para Évaluar las variablÉs mÉdiadoras ó las
variablÉs dÉpÉndiÉntÉs dÉ Ésta invÉstigación sÉ muÉstran a continuación Én
Él cuadro 3K3K1K
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Cuadro 3K3K1K InstrumÉntos dÉ EvaluaciónK




oÉspuÉstas Cualitativas dÉl familiar
EntrÉvista con Él familiar
sariablÉs MÉdiadoras InstrumÉnto dÉ Evaluación
Carga pÉrcibida por los cuidados Escala dÉ Zarit rÉducidaK EEZ)K
Edort,March,dómÉz,dÉ MiguÉl,Mazarico &
BallÉsté, 2MMR)
AspÉctos positivos dÉl cuidado dÉl
familiarK
Escala dÉ patisfacción dÉ iawtonK
EiópÉz &CrÉspo, 2MM3)
drado dÉ AutoÉstima Escala dÉ AutoÉstima dÉ oosÉnbÉrg
EEAo)      EEchÉburúa & Corral, 1998)
CohÉsión ó Adaptabilidad dÉl sistÉma
familiarK
Escala dÉ llson E cACEp II)
EMartinÉzJmampliÉga, Iraugi,dalíndÉz &
panz,2MM6)
Apoóo pocial pÉrcibido CuÉstionario dÉ Apoóo pocial dÉ arhEJ
rkCK
EBÉllón, aÉlgado, dÉ aios & iardÉlli, 1996)
EstratÉgias dÉ AfrontamiÉnto CuÉstionario BriÉf ClmE EClmEJ28)
EMoran, iandÉro & donzálÉz, 2M1M)
sariablÉs aÉpÉndiÉntÉs InstrumÉnto dÉ Évaluación
auÉlo mrolongado Escala mdJ12
EmrigÉrson,eorowitz,Jacobs,markÉs,Aslan
& doodkin,2MM9)
AnsiÉdad InvÉntario dÉ AnsiÉdad dÉ BÉck EBAI)
Epanz & kavarro,2MM3)
aÉprÉsión InvÉntario dÉ aÉprÉsión dÉ BÉck
EBaIJII) Epanz, kavarro &sázquÉz,2MM3)
Inadaptación Escala dÉ Inadaptación dÉ EchÉburúa  EEI)
EEchÉburúa & Corral ,2MMM)
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3K4K molCEaIMIEkTlK
EstÉ Éstudio sÉ ha rÉalizado  Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral  pÉvÉro Crónico
dÉ la cundación Instituto pan José dÉ Madrid, pÉrtÉnÉciÉntÉ a la lrdÉn
eospitalaria dÉ pan Juan dÉ aiosK
En primÉr lugar, Él  proóÉcto dÉl invÉstigación fuÉ prÉsÉntado a los eÉrmanos
dÉ la lrdÉn eospitalaria dÉ pan Juan dÉ aios, a las airÉccionÉs AsistÉncialÉs
dÉ la cundación Instituto pan José ó al arK aK Juan Antonio Cruzado oodríguÉz,
dÉ la rnivÉrsidad ComplutÉnsÉ dÉ Madrid ó airÉctor dÉ Ésta invÉstigaciónK
lbtÉnido Él informÉ favorablÉ dÉ la comisión dÉ InvÉstigación dÉ la cundación
Instituto pan José dÉ Madrid pÉrtÉnÉciÉntÉ a la lrdÉn eospitalaria dÉ pan Juan
dÉ aios ó obtÉnidos los pÉrmisos pÉrtinÉntÉs, Él proóÉcto fuÉ prÉsÉntado al
Coordinador dÉ la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico, arK aK EdÉlio
Blanco ó a todo Él Équipo asistÉncial dÉ la rnidad dondÉ Éstán ingrÉsados los
paciÉntÉs cuóos familiarÉs constituóÉn la muÉstra dÉl Éstudio
Todo Él Equipo AsistÉncial dÉ la rnidad dÉl quÉ forma partÉ como psicóloga la
autora ó rÉsponsablÉ dÉ ÉstÉ Éstudio, facilitó ó colaboró Én todo momÉnto Én la
rÉalización dÉl mismoK
pÉguidamÉntÉ Él arK aK Juan AK Cruzado contactó, dÉsdÉ Él aÉpartamÉnto dÉ
mÉrsonalidad, Evaluación ó TratamiÉntos msicológicos dÉ la cacultad dÉ
msicología dÉ Madrid con los dos Équipos quÉ fuÉra dÉ nuÉstro país, habían
invÉstigado prÉviamÉntÉ con familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados con
altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉnciaK
En concrÉto con la araK maola ChiambrÉtto dÉl eospital iÉ BÉtullÉ Én Como,
Italia ó con la araKeolló mrigÉrson dÉl aana carbÉr CancÉr InstitutÉ dÉ BostonK
ia araK mrigÉrson rÉmitió ó dio su autorización para ÉmplÉar la Éscala mdJ12,
con los familiarÉs dÉ la muÉstra dÉ Ésta invÉstigación dÉ igual modo quÉ sÉ
había ÉmplÉado con los familiarÉs dÉ la invÉstigación rÉalizada por la araK
ChiambrÉttoK
61
ia Éscala fuÉ traducida por Él procÉdimiÉnto Back Translation ó con la
aprobación dÉ la araK mrigÉrson, sÉ incorporó a los instrumÉntos dÉ Évaluación
dÉ Ésta invÉstigaciónK
En cumplimiÉnto dÉ la normativa ética dÉ invÉstigación, antÉs dÉ iniciar ÉstÉ
Éstudio sÉ Élaboró una Carta dÉ mrÉsÉntación dÉl Éstudio para los familiarÉs dÉ
los paciÉntÉs ó sÉ rÉdactó Él aocumÉnto dÉ ConsÉntimiÉnto InformadoK
Ambos documÉntos sÉ muÉstran Én Él AnÉxo 1 ó Én Él AnÉxo 2 dÉ Ésta
invÉstigaciónK
pÉ fuÉ ÉntrÉgando pÉrsonalmÉntÉ ó Én mano la carta dÉ prÉsÉntación dÉl
Éstudio a cada uno dÉ los familiarÉs dÉ los paciÉntÉs dÉ la rnidad ó sÉ dio
rÉspuÉsta a las dudas quÉ plantÉaban las familiasK
Con aquÉllos quÉ ÉxprÉsaban su dÉsÉo dÉ participar Én Él Éstudio sÉ
acordaban dos fÉchas consÉcutivas  ó Éran rÉcibidos individualmÉntÉ cada día,
por la rÉsponsablÉ dÉl ÉstudioK
En las fÉchas fijadas ó dÉspués dÉ firmar Él consÉntimiÉnto informado, sÉ
rÉalizaba la ÉntrÉvista abiÉrta con Él familiar ó sÉ aplicaban las 1M Éscalas dÉ
Évaluación dÉ forma hÉtÉroaplicadaK
En la primÉra sÉsión sÉ aplicaba la EntrÉvista para rÉcogÉr los discursos
cualitativos dÉl familiar, la Éscala dÉ auÉlo prolongado mdJ12 ó la Éscala dÉ
patisfacción dÉ iawtonK
ia duración dÉ la sÉsión dÉ ÉntrÉvista fuÉ muó variablÉ ó dÉpÉndía, sobrÉ todo,
dÉ la construcción narrativa dÉl discurso dÉl familiarK ia duración dÉ la sÉsión
osciló ÉntrÉ los 6M  ó los 12M minutosK
En la sÉgunda sÉsión sÉ aplicaban las ocho Éscalas dÉ Évaluación rÉstantÉs
siguiÉndo un ordÉn ÉstablÉcido prÉviamÉntÉ: Escala dÉ sobrÉcarga rÉducida
EEZ); Escala dÉ AfrontamiÉnto EClmEJ28) ; Escala dÉ AnsiÉdad EBAI) ; Escala
dÉ aÉprÉsion EBaIJII); CohÉsión ó Adaptabilidad camiliar EcACEp II); Apoóo
social  pÉrcibido EarhEJrkC); AutoÉstima EEAo) ó Adaptación EEI)K
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ia duración dÉ la sÉgunda sÉsión osciló igualmÉntÉ ÉntrÉ 6M ó 12M minutos
dÉpÉndiÉndo dÉl familiarK
ias R3  ÉntrÉvistas ó las R3M Éscalas psicométricas quÉ intÉgran ÉstÉ Éstudio
fuÉron rÉalizadas Én Él mismo dÉspacho ó aplicadas pÉrsonalmÉntÉ por la
psicóloga rÉsponsablÉ dÉ Ésta invÉstigaciónK
3KRK AkAiIpIp aE ilp aATlpK
ios datos fuÉron analizados mÉdiantÉ Él programa pmpp vK19K
pÉ rÉalizó Én primÉr lugar un análisis dÉscriptivo dÉ los datos socio
dÉmográficos ó  clínicos dÉ los paciÉntÉs ó dÉ los datos socio dÉmográficos dÉ
los familiarÉs objÉto dÉ Ésta invÉstigación ó sÉ ÉxtrajÉron las frÉcuÉncias, las
mÉdias ó las dÉsviacionÉs típicasK
A continuación sÉ rÉalizó un análisis cualitativo dÉ las rÉspuÉstas a las
prÉguntas formuladas ó obtÉnidas mÉdiantÉ ÉntrÉvista abiÉrta a cada uno dÉ
los familiarÉsK
pÉ ÉmplÉo Él método dÉ análisis intÉrprÉtativo dÉl contÉnido dÉ los discursosK
mrÉvio al análisis sÉ rÉalizo una trascripción litÉral dÉ las rÉspuÉstas obtÉnidas
lÉóÉndo ó rÉcogiÉndo con dÉtallÉ las mismasK
pÉ agruparon las rÉspuÉstas por afinidad idÉntificando la línÉa tÉmática
principal dÉ cada uno dÉ los discursos KpÉ rÉalizó la catÉgorización cualitativa,
ÉstablÉciÉndo ó nominando  las difÉrÉntÉs catÉgoríasK En  Éllas sÉ fuÉron
incluóÉndo ó distribuóÉndo  cada una dÉ las rÉspuÉstas obtÉnidasK
aado Él valor dÉscriptivo ó documÉntal dÉ los discursos/rÉspuÉstas  cualitativas
dÉ los familiarÉs, la maóoría dÉ Éllos sÉrán trascritas dÉ forma litÉral,
ÉntrÉcomillados ó Én lÉtra cursiva Én Él apartado dÉ rÉsultados cualitativos dÉ
Ésta invÉstigaciónK
pÉguidamÉntÉ, sÉ llÉvó a cabo Él análisis cuantitativo dÉ datos quÉ fuÉron
analizados también mÉdiantÉ Él programa pmpp v 19 dÉ tindowsK
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pÉ ÉfÉctuó la corrÉcción dÉ cada uno dÉ los diÉz cuÉstionarios ÉmplÉados Én la
invÉstigación con las plantillas dÉ corrÉcción propias dÉ cada uno dÉ ÉllosK
pÉ tuviÉron Én cuÉnta tanto las puntuacionÉs totalÉs como las puntuacionÉs
corrÉspondiÉntÉs a cada una dÉ las subÉscalas dÉ Éstos instrumÉntosK
mara cada variablÉ sÉ ÉxtrajÉron sus mÉdias, dÉsviacionÉs típicas ó rangos ó
sÉ calculó la consistÉncia   intÉrna; utilizando los corrÉspondiÉntÉs puntos dÉ
dÉ cortÉ sÉ obtuviÉron las frÉcuÉncias dÉ caso clínicoK
pÉ llÉvaron a cabo pruÉbas dÉ Chi cuadrado o tÉst Éxacto dÉ cishÉr para
comprobar si las variablÉs catÉgorialÉs duÉlo prolongado, dÉprÉsión, ansiÉdad
É inadaptación dÉl familiar Éran dÉpÉndiÉntÉs dÉ las crÉÉncias ó dÉsÉos dÉl
familiar Én cuanto al Éstado clínico dÉl paciÉntÉK
pÉ llÉvaron a cabo pruÉbas t dÉ difÉrÉncias dÉ mÉdias, para comprobar si los
familiarÉs dÉ paciÉntÉs quÉ prÉsÉntaban o no prÉsÉntaban duÉlo prolongado,
ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación clínicas, mostraban difÉrÉncias
significativas Én cada una dÉ las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉntoK pÉ utilizó la
corrÉcción dÉ BonfÉrroni para comparacionÉs múltiplÉsK Asimismo sÉ calculo
Él tamaño dÉl ÉfÉcto dÉ Éstas difÉrÉncias mÉdiantÉ la d dÉ CohÉnK
pÉ calcularon también  las corrÉlacionÉs dÉ mÉarson dÉ las variablÉs
ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación con las variablÉs: Edad dÉl familiar; tiÉmpo
ÉnfÉrmo; frÉcuÉncia dÉ visitas; sobrÉcarga dÉl familiar; satisfacción por los
cuidados; adaptabilidad familiar; cohÉsión familiar; apoóo afÉctivo; apoóo
confidÉncial ó apoóo social K
En Él caso dÉ la variablÉ duÉlo, para obtÉnÉr la corrÉlación dÉ Ésta variablÉ con
las antÉriormÉntÉ dÉscritas, sÉ aplicó la corrÉlación bisÉrial puntualK mara las
rÉstantÉs variablÉs sÉ ÉmplÉó la rho dÉ ppÉarmanK
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3K6K ApmECTlp ÉTIClpK
Como sÉ ha sÉñalado Én Él apartado 3KRK mrocÉdimiÉnto, ó Én cumplimiÉnto dÉ
la normativa ética dÉ invÉstigación, antÉs dÉ iniciar ÉstÉ Éstudio sÉ rÉdactó un
documÉnto informativo dÉ la invÉstigación ó sÉ solicitó Él consÉntimiÉnto
informado individualizado dÉ manÉra vÉrbal ó Éscrita dÉ cada una dÉ los
familiarÉs quÉ cumplían critÉrios dÉ inclusión ó quÉ cuidaban dÉ su familiar,
ÉnfÉrmo ó hospitalizado con un trastorno sÉvÉro dÉ conciÉnciaK
En ambos documÉntos sÉ informaba dÉl objÉtivo dÉl Éstudio, dÉl caráctÉr
voluntario dÉ la participación Én Él mismo, dÉ la absoluta confidÉncialidad dÉ
las rÉspuÉstas quÉ Éllos diÉran a las prÉguntas formuladas ó dÉ la no utilización
o aparición dÉ nombrÉs idÉntificativos ni durantÉ todo Él procÉso dÉ análisis ni
Én Él informÉ finalK
El documÉnto informativo sobrÉ Él objÉto dÉl trabajo ó la propuÉsta dÉ
participación mÉdiantÉ la firma dÉl consÉntimiÉnto informado Éscrito, lÉs
garantizaba quÉ su participación Éra voluntaria; totalmÉntÉ anónima ó quÉ los
datos  ó las rÉspuÉstas quÉ sÉ obtuviÉran Éran  confidÉncialÉs ó sÉrían
custodiadas adÉcuadamÉntÉ durantÉ Él procÉso ó postÉriormÉntÉ a la
invÉstigaciónK
En Él AnÉxo 2 sÉ adjunta Él aocumÉnto dÉ ConsÉntimiÉnto Informado
ÉmplÉado Én Ésta invÉstigaciónK
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4K oEpriTAalp aEpCoImTIslp aE iA MrEpToAK
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4K oEpriTAalp aEpCoImTIslp aE iA MrEpToAK
EntrÉ los objÉtivos ÉspÉcíficos quÉ plantÉaba Ésta invÉstigación Éstaban:
1K aÉscribir las caractÉrísticas sociodÉmográficas ó clínicas dÉ 43 paciÉntÉs
hospitalizados con AltÉracionÉs pÉvÉras dÉ la ConciÉncia EEstado sÉgÉtativo ó
Estado dÉ Mínima ConciÉncia) Én una rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro
CrónicoK
2K aÉscribir las caractÉrísticas sociodÉmográficas dÉ los R3 familiarÉs dÉ Éstos
paciÉntÉs quÉ los acompañan ó quÉ intÉgran la muÉstra dÉ ÉstÉ ÉstudioK
ios rÉsultados obtÉnidos Én Éstos dos apartados sÉ dÉtallan a continuaciónK
4K1K aATlp aEpCoImTIslp aE ilp mACIEkTEpK
4K1K1K CaractÉrísticas sociodÉmográficas dÉ los paciÉntÉsK
ia Édad mÉdia dÉ los 43 paciÉntÉs hospitalizados, con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ
la conciÉncia ó quÉ rÉsidÉn dÉ forma pÉrmanÉntÉ Én la rnidad dÉ aaño
CÉrÉbral pÉvÉro Crónico dondÉ sÉ ha rÉalizado Ésta invÉstigación És dÉ RM,93
años EaT =1R,34)K mrÉsÉntan un rango dÉ Édad ÉntrÉ los 17 ó los 76 añosK
ApÉnas haó difÉrÉncias por sÉxos aunquÉ prÉdominan lÉvÉmÉntÉ las mujÉrÉs,
quÉ son 23, ER3,RM%) frÉntÉ a los hombrÉs quÉ son 2M E46,RM%)
Algo más dÉ la mitad dÉ la muÉstra, 22 paciÉntÉs ER1,2M%) Éstán casados ó 12
paciÉntÉs E27,9M%) Éstán soltÉrosK
TrÉinta ó dos paciÉntÉs dÉ la muÉstra E74,4M%) tiÉnÉn hijosK
ia maóoría dÉ los paciÉntÉs, 21 dÉ Éllos E48,8M%) trabajaban como ÉmplÉados
ó 9 paciÉntÉs dÉ la muÉstra E2M,9M%) sÉ ocupaban ÉxclusivamÉntÉ dÉ su
familia ó dÉ las tarÉas domésticas dÉ su casaK
ios datos sÉ muÉstran Én la tabla 4K1K1K1K
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Tabla 4K1K1K1K aatos sociodÉmográficos dÉ los paciÉntÉsK

























4K1K2K CaractÉrísticas clínicas dÉ los paciÉntÉsK
pÉ dÉscribÉn Én ÉstÉ apartado los datos clínicos dÉ los paciÉntÉs rÉlativos a su
diagnóstico nÉurológico, a la Étiología dÉl mismo ó al tiÉmpo Én mÉsÉs, quÉ
llÉvan padÉciÉndo una AltÉración pÉvÉra dÉ la ConciÉnciaK
aÉ los 43 paciÉntÉs quÉ intÉgran la muÉstra, 39 dÉ Éllos E9M,7M%) sÉ
ÉncuÉntran Én Estado sÉgÉtativo mÉrmanÉntÉ ó 4 paciÉntÉs E9,3M %) Éstán Én
Estado dÉ Mínima ConciÉnciaK
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ilÉvan una mÉdia dÉ 38,63 mÉsÉs Én su situación EaT =37,R4) con un rango
quÉ va dÉ los 27,M7 a los RM,18 mÉsÉsK
En rÉlación a la Étiología dÉ su ÉnfÉrmÉdad, 23 altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉncia ER3,48%) sÉ han producido por ÉncÉfalopatías hipóxicoJisquémicas
por paradas cardiorrÉspiratorias EmCo); 11 paciÉntÉs E2R,R8%) sÉ ÉncuÉntran
Én su Éstado a consÉcuÉncia dÉ un traumatismo cranÉoÉncÉfálico sÉvÉro
ETCE); la altÉración nÉurológica dÉ 8 paciÉntÉs E18,6M%) sÉ produjo por un
accidÉntÉ cÉrÉbro vascular agudo EACsA) ó uno dÉ nuÉstros paciÉntÉs E2,3M%)
prÉsÉntaba una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia cuóo origÉn Éra una
lÉucoÉncÉfalopatía multifocal progrÉsiva sÉcundaria a un sIe C3 asociado a
dÉtÉrioro nÉurológico progrÉsivoK
En la tabla 4K1K2K1K, sÉ dÉscribÉn sus caractÉrísticas clínicas rÉlativas al diagnóstico,
Étiología dÉl mismo ó tiÉmpo, Én mÉsÉs, Én situación dÉ daño cÉrÉbral irrÉvÉrsiblÉK
Tabla 4K1K2K1K aatos Clínicos dÉ los paciÉntÉsK






IntÉrvalo dÉ Confianza E9R%) 27,M7JRM,18
crÉcuÉncia %
aiagnóstico Estado sÉgÉtativo mÉrmanÉntÉ 39 9M,7MEstado Mínima ConciÉncia 4 9,3M
Causas







En  la tabla 4K1K2K2K ó Én la figura 4K1K2K1K sÉ dÉscribÉ la Étiología dÉl aaño
CÉrÉbral pÉvÉro Crónico quÉ padÉcÉn los paciÉntÉs dÉ nuÉstra muÉstraK
Tabla 4K1K2K2K Etiología dÉl aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico dÉ los paciÉntÉsK
Etiología crÉcuÉncia %
Traumatismo CránÉo EncÉfálico
pÉvÉro ETCE) 11 2R,R8
EncÉfalopatía eipóxicoJ Isquémica
por marada Cardio oÉspiratoria
EmCo)
23 R3,48
AccidÉntÉ CÉrÉbro sascular Agudo
EACsA) 8 18,6M
ltras causas 1 2,3M
cigura 4K1K2K1K Etiología dÉl aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico dÉ los paciÉntÉsK
pÉ rÉcogiÉron también las causas quÉ, Én nuÉstra muÉstra, dÉsÉncadÉnaron
las paradas cardio rÉspiratorias EmCo) dÉ nuÉstros paciÉntÉs ó las
circunstancias quÉ diÉron lugar a los traumatismos cránÉo ÉncÉfálicos sÉvÉros
ETCo) quÉ habían sufrido los paciÉntÉsK
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ios accidÉntÉs cÉrÉbro vascularÉs agudos EACsA) sÉ dÉbiÉron a hÉmorragias
cÉrÉbralÉs dÉ divÉrsa localización ó origÉn por lo quÉ no sÉ rÉgistró la causa
ÉspÉcífica dÉ las mismasK
En nuÉstra muÉstra, las paradas cardio rÉspiratorias EmCo), n=23, sÉ
rÉlacionaban con los actos quirúrgicos Én 9 casos E39,13%); con agudizacionÉs
dÉ patologías prÉvias Én 7 casos E3M,43%); con pérdidas súbitas dÉ conciÉncia
Én R casos E21,73%) ó con ahogamiÉntos, por inmÉrsión o atragantamiÉnto Én
2 casos E8,69%)K pÉ dÉscribÉ Én la tabla 4K1K2K3K
Tabla 4K1K2K3K Etiología dÉ las maradas Cardio oÉspiratorias EmCo)K
Causas EmCo) crÉcuÉncia n=23 %
Causas quirúrgicas 9 39,13
matología prÉvia 7 3M,43
mérdida conciÉncia súbita R 21,73
AhogamiÉnto 2 8,69
En rÉlación  a las causas quÉ produjÉron los traumatismos cránÉo ÉncÉfálicos
sÉvÉros ETCE), n=11, Én nuÉstra muÉstra, 4 casos E36,36%) sÉ dÉbiÉron
accidÉntÉs dÉ tráfico; 3 casos E27,27%) sÉ dÉbiÉron a atropÉllos Én la vía
pública; Én 3 casos E27,27%) la causa fuÉron  caídas laboralÉs ó domésticas ó
uno dÉ nuÉstros paciÉntÉs E9,M9%) Él traumatismo cránÉo ÉncÉfálico sÉvÉro sÉ
produjo por prÉcipitación dÉ un acto dÉ autolisis fallidoK io ÉxpuÉsto sÉ dÉscribÉ
Én la tabla 4K1K2K4K
Tabla 4K1K2K4K Etiología dÉ los Traumatismos CránÉo EncÉfálicos  pÉvÉros ETCE)K




Autolisis fallida 1 9,M9
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4K2K aATlp aEpCoImTIslp aE ilp cAMIiIAoEpK
4K2K1K CaractÉrísticas sociodÉmográficas dÉ los familiarÉsK
ios datos sociodÉmográficos dÉ la muÉstra dÉ los familiarÉs quÉ intÉgran Ésta
invÉstigación sÉ dÉscribÉn dÉ forma dÉtallada Én la tabla 4K2K1K1K
pÉ rÉgistraron las variablÉs sociodÉmográficas  quÉ sÉ considÉraron rÉlÉvantÉs
para ÉstÉ Éstudio, talÉs como la Édad ó Él sÉxo dÉl familiar, Él vínculo quÉ tÉnía
con Él paciÉntÉ; si Éra su cuidador principal; como Éra la composición dÉ la
familia; quÉ nivÉl dÉ Éstudios tÉnía ó cual Éra su situación laboral ó ÉconómicaK
ia Édad mÉdia dÉ los R3 familiarÉs quÉ forman la muÉstra És dÉ 48,M2 años
EaT = 1R,R4) ó prÉsÉntan un rango dÉ Édad dÉ ÉntrÉ 21 ó 78 añosK
mrÉdominan las mujÉrÉs quÉ son 41 E77,4M) frÉntÉ a los hombrÉs quÉ son 12
E22,6M%)K
En rÉlación a los vínculos, 18 familiarÉs E34,M%) son parÉjas/cónóugÉs dÉl
paciÉntÉ; 1R E28,3M%) son hijos/as dÉl paciÉntÉ; 8 E1R,1M%) son madrÉs ó 7
E13,2M%) intÉgrantÉs dÉ la muÉstra son hÉrmanos/as dÉl paciÉntÉK
mrÉdominan las familias nuclÉarÉs quÉ son 3R E66,M%) ó las rÉducidas quÉ son
1R E28,3M%) sólo 3 dÉ nuÉstras familias son ÉxtÉnsas ER,7M%)K
CuarÉnta ó uno E77,4M%) dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra ÉjÉrcÉn dÉ cuidador
principal dÉl paciÉntÉK aocÉ familiarÉs E22,6M%) no ÉjÉrcÉn  Ésta funciónK
sÉintiún familiarÉs E39,6M%) tiÉnÉ Éstudios primarios; 16 Éstudios dÉ  grado
mÉdio E3M,2M%) ó 13 E24,RM%) Éstudios supÉriorÉsK
Algo más dÉ la mitad dÉ la muÉstra, 27 familiarÉs ERM,9M%) son trabajadorÉs
activos; 11 familiarÉs E2M,8M%) son amas dÉ casa; 6 familiarÉs E11,3M%) Éstán
Én paro ó R E9,4M%)  familiarÉs dÉ la muÉstra Éstán jubiladosK
TrÉinta ó un familiarÉs ER8,RM%) tiÉnÉn una Économía mÉdia quÉ És la
prÉdominantÉK nuincÉ familiarÉs E28,3M%) tiÉnÉn ingrÉsos supÉriorÉs a la
mÉdia; 6 familiarÉs E11,3M%) pÉrcibÉn Él suÉldo mínimo intÉrprofÉsional ó un
familiar dÉ la muÉstra E1,9M%) pÉrcibÉ la rÉnta dÉ insÉrción socialK
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Tabla 4K2K1K1K aatos pociodÉmográficos dÉ los familiarÉsK





















Cuidador principal pi 41 77,4M
ko 12 22,6M
Estudios














pupÉrior a la mÉdia 1R 28,3M
Economía mÉdia 31 R8,RM
puÉldo mínimo 6 11,3M
InfÉrior al mínimo 1 1,9M
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mara llÉvar a cabo los objÉtivos dÉ la invÉstigación sÉ rÉalizó Én primÉr lugar un
análisis dÉscriptivo cualitativo dÉ las rÉspuÉstas obtÉnidas dÉ los familiarÉs
mÉdiantÉ la aplicación dÉ la ÉntrÉvista sÉmi ÉstructuradaK
ia catÉgorización cualitativa dÉ las rÉspuÉstas a las prÉguntas abiÉrtas quÉ
rÉspondía Él familiar pÉrmitió rÉalizar Él análisis dÉscriptivo cualitativo dÉ:
1K ias crÉÉncias ó sÉntimiÉntos quÉ tiÉnÉ Él familiar Én rÉlación al
procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad quÉ Éstá viviÉndo:
Causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ quÉ rÉfiÉrÉ Él familiar; vivÉncia Émocional
dÉ la información clínica rÉcibida dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ; advÉrsidadÉs
prÉvias vividas por Él familiar; cognicionÉs ó sÉntimiÉntos vividos por Él familiar
dÉsdÉ Él inicio dÉl procÉso; vivÉncia dÉ sufrimiÉnto pÉrsonal  sÉcundario a la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ; vivÉncia Émocional dÉl ingrÉso dÉl paciÉntÉ Én una
unidad ÉspÉcífica dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico ó dÉ las conductas
dÉrivadas dÉ ÉstÉ ingrÉso hospitalarioK
2K ias crÉÉncias ó sÉntimiÉntos quÉ tiÉnÉ Él  familiar Én rÉlación al Éstado
clínico dÉl paciÉntÉ:
mÉrcÉpción subjÉtiva ó rÉpÉrcusión Émocional dÉ los síntomas clínicos quÉ
prÉsÉnta Él paciÉntÉ, pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ comunicación con Él paciÉntÉ;
pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ sufrimiÉnto dÉl paciÉntÉ; dÉsÉos ó tÉmorÉs dÉl familiar
Én rÉlación al Éstado dÉl paciÉntÉK
3K ias rÉpÉrcusionÉs físicas, ÉmocionalÉs, familiarÉs ó laboralÉs quÉ la
ÉnfÉrmÉdad ha tÉnido para Él familiar:
aolÉncias surgidas ó/o agudizadas Én Él familiar a consÉcuÉncia dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ; fármacos ÉmplÉados; síntomas ÉmocionalÉs quÉ
prÉsÉntan; cambios ó problÉmas familiarÉs surgidos  con la ÉnfÉrmÉdad ó
rÉpÉrcusión laboral quÉ tiÉnÉ la ÉnfÉrmÉdad Én Él familiar dÉl paciÉntÉK
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4K ia vivÉncia dÉ cambio pÉrsonal quÉ rÉfiÉrÉ Él familiar sÉ ha producido
Én él, a consÉcuÉncia dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ:
Espiritualidad ó crÉÉncias rÉligiosas dÉl familiar ó su influÉncia Én Él
afrontamiÉnto dÉ la  ÉnfÉrmÉdad; cambios pÉrcibidos Én sus valorÉs ó
prioridadÉs pÉrsonalÉs; cambios Én Él auto concÉpto dÉl familiar; cambios Én
las rÉlacionÉs intÉrpÉrsonalÉs ó apoóos afÉctivos a partir dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl
paciÉntÉ ó dÉl procÉso quÉ Él familiar Éstá viviÉndoK
ios rÉsultados obtÉnidos dÉ los cuatro análisis dÉscriptivos cualitativos sÉ
ÉxponÉn a continuaciónK
RK1K AkAiIp aEpCoImTIsl aE iAp CoEEkCIAp Y
pEkTIMIEkTlp aEi cAMIiIAo Ek oEiACIÓk Ai molCEpl
aE EkcEoMEaAaK
CognicionÉs ó ÉmocionÉs asociadas a lo vivido por Él familiar Én Él curso dÉl
procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉridoK
El objÉtivo dÉ ÉstÉ análisis Éra aproximarnos a conocÉr, dÉscribir ó objÉtivar lo
quÉ pÉnsaba ó sÉntía Él familiar Én rÉlación a todo lo quÉ había vivido ó Éstaba
viviÉndo dÉsdÉ quÉ sÉ inició Él procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉ su sÉr
quÉridoK
En la tarÉa asistÉncial diaria, Éstos familiarÉs tÉ transmitÉn quÉ su Éstado
Émocional no solo Éstá producido por Él Éstado clínico quÉ prÉsÉnta Él paciÉntÉ
cuando óa sÉ ÉncuÉntra hospitalizado Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉroK
En sus discursos narrativos ó Én las intÉrvÉncionÉs tÉrapéuticas quÉ sÉ
rÉalizan con Éllos , aludÉn dÉ forma pÉrmanÉntÉ ó ÉspontánÉa  a todo lo quÉ
llÉvan vivido , a las incÉrtidumbrÉs dÉl comiÉnzo , a sus crÉÉncias, a lo quÉ han
pÉnsado , sÉntido ó sufrido a lo largo dÉ mucho mÉsÉs É incluso añosK
ia suma dÉ lo vivido És lo quÉ para Él familiar Éxplica ó justifica su Éstado
ÉmocionalK
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ias prÉguntas quÉ sÉ formularon para cumplimÉntar ÉstÉ apartado sÉ muÉstran
Én Él cuadro RK1K1K
Cuadro RK1K1K mrÉguntas Én rÉlación al procÉso vivido
aÉscriptivo Cualitativo  dÉl    molCEpl aE EkcEoMEaAa
1K ¿A qué atribuóÉ ustÉd la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar; porquÉ crÉÉ quÉ
padÉcÉ un daño cÉrÉbral sÉvÉro?
2K ¿Cómo ha sido informado por los sanitarios dÉ lo sucÉdido; Éstá
satisfÉcho con la información rÉcibida?
3K ¿ea tÉnido quÉ afrontar otros hÉchos advÉrsos Én su vida?
4K ¿El daño cÉrÉbral sÉvÉro quÉ padÉcÉ su familiar És lo más duro quÉ ha
tÉnido quÉ afrontar Én su vida?
RK ¿nué ha sido lo más duro dÉ todo Él procÉso?
6K ¿nuÉ lÉ producÉ más sufrimiÉnto dÉ todo lo quÉ Éstá viviÉndo?
7K ¿nué pÉnsamiÉntos sÉ rÉpitÉn Én rÉlación a su situación ó a la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
8K ¿Cómo vivió Él ingrÉso dÉ su sÉr quÉrido Én la unidad dÉ daño cÉrÉbral
sÉvÉro?
9K ¿Con qué frÉcuÉncia visita a su familiar dÉsdÉ quÉ ingrÉsó Én la
unidad?
1MK¿Cómo consÉrva actualmÉntÉ las pÉrtÉnÉncias dÉ su sÉr quÉrido
ÉnfÉrmo?
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RK1K1K Causa dÉ lo sucÉdidoK CrÉÉncia familiar
¿A qué atribuóÉ ustÉd la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar; porquÉ crÉÉ quÉ padÉcÉ un daño
cÉrÉbral sÉvÉro?
ia prÉgunta intÉntaba vÉrificar si la Étiología clínica dÉ lo sucÉdido coincidía
con la crÉÉncia dÉl familiar ó si Ésta crÉÉncia influía Én su Éstado ÉmocionalK pÉ
comprobó quÉ aunquÉ inicialmÉntÉ añadía dolor ó Én ocasionÉs rÉsÉntimiÉnto
la vivÉncia dÉl familiar dÉ causa no influía dÉ forma significativa Én su Éstado
Émocional ó Én la adaptación a su situaciónK
ias causas rÉfÉridas  por los familiarÉs sÉ pudiÉron distribuir Én las cuatro
catÉgorías cualitativas quÉ sÉ dÉscribÉn a continuaciónK
aÉ los R3 familiarÉs quÉ componían la muÉstra:
IK TrÉinta ó trÉs familiarÉs E62,26%) atribuían lo sucÉdido a nÉgligÉncias o mala
praxis ocurrida Én Él contÉxto sanitario ó asistÉncial quÉ atÉndió al paciÉntÉK
aÉntro dÉ las nÉgligÉncias dÉscribían las siguiÉntÉs:
aK CatorcÉ familiarÉs E42,42%) aludían a quÉ sÉ produjo alguna nÉgligÉncia
inÉspÉcífica, ÉxprÉsaban quÉ  “algo sÉ hizo mal” Én Él curso dÉ la asistÉncia
sanitariaK
“Yo sabía quÉ algo Éstaba pasando; fuÉ un conjunto dÉ cosas; algo sÉ dÉbió hacÉr
mal, no sabría dÉcirlÉ pÉro algo sÉ hizo mal; mÉ dio mala Éspina Él hospital ó todo Én
gÉnÉral” Eaiscurso familiar)
bK lcho familiarÉs E24,24%) atribuían Él Éstado dÉl paciÉntÉ a la tardanza Én la
llÉgada dÉ la ambulanciaK
“ia ambulancia tardó muchísimo; Éra dÉsÉspÉrantÉ vÉr quÉ no llÉgaba la ambulancia;
si la ambulancia llÉga antÉs Ésto no había pasado” Eaiscurso familiar)
cK pÉis familiarÉs E18,18%) rÉlacionaban lo sucÉdido con problÉmas Én la
anÉstÉsia ó Él postopÉratorio dÉl paciÉntÉK
“Entro al quirófano sonriÉndo, tuvo quÉ pasar algo raro; la opÉración tardó mucho ó no
Éra normal; nos Évitaban, lo quÉ nos dÉcían no tÉnía sÉntido; nos dijÉron quÉ había
habido una complicación”K Eaiscurso familiar)
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dK TrÉs familiarÉs E9,M9%) rÉfÉrían quÉ había sido Él ÉxcÉso dÉ intÉrvÉnción
médica ó la  insistÉncia Én Él tratamiÉnto lo quÉ había llÉvado al paciÉntÉ a su
situaciónK
“Yo crÉo quÉ sabían quÉ sÉ quÉdaría mal pÉro insistiÉron Én opÉrarlÉ”K Eaiscurso
familiar)
ÉK aos familiarÉs E6,M6%) atribuían lo sucÉdido a quÉ sÉ produjo un cambio dÉ
cirujano Én Él momÉnto dÉ la intÉrvÉnciónK
“ko lÉ opÉró Él titular; lÉ opÉró otro médico distinto” Eaiscurso familiar)
ias 2M familias rÉstantÉs dÉl total dÉ la muÉstra E37,74%) atribuían lo sucÉdido
a otras causas no rÉlacionadas con las nÉgligÉnciasK
Con sus rÉspuÉstas sÉ complÉtaron las trÉs catÉgorías rÉstantÉsK
IIK lcho familiarÉs E1R,M9%) pÉnsaban quÉ  lo sucÉdido sÉ dÉbió a un
accidÉntÉ, al azar, quÉ pasó porquÉ tÉnía quÉ pasar ó no fuÉ culpa dÉ nadiÉK
“cuÉ un accidÉntÉ, tropÉzó Én la tÉrraza; Él corazón lÉ  falló; sÉ atragantóK”
Eaiscurso familiar)
IIIK piÉtÉ familiarÉs E13,2M%) culpaban al propio paciÉntÉ dÉ lo sucÉdido: CrÉían
quÉ la forma dÉ vida prÉvia dÉl paciÉntÉ, la dÉsatÉnción a sus síntomas ó
dolÉncias, Él abandono dÉ la mÉdicación ó dÉcisionÉs pÉrsonalÉs, como un
acto autolítico, habían llÉvado al paciÉntÉ a su situaciónK
“eabía dÉjado dÉ tomar su mÉdicación; la forma dÉ vivir quÉ tÉnía lÉ ha llÉvado a Ésto;
Éstaba ÉnfÉrmo ó no quÉría cuidarsÉ; Éstaba dÉsÉspÉrado ó no Éncontró otra salida”
Eaiscurso familiar)
IsK Cinco familiarÉs E9,43%) idÉntificaban a tÉrcÉras pÉrsonas como causantÉs
dÉ lo sucÉdido:
“El culpablÉ fuÉ Él quÉ lÉ atropÉlló; su parÉja lÉ trasmitió Él sida; la Émpujaron ó por
Éso sÉ caóó; tuvo un disgusto con un familiar, Éso fuÉ lo quÉ pasó; tuvo una discusión
con su socio ó lÉ dio un ataquÉ, por Éso Ésta así” Eaiscurso familiar)
En la tabla RK1K1K1 ó Én la figura RK1K1K1 sÉ muÉstra a quÉ atribuóÉn los
familiarÉs Él daño cÉrÉbral sÉvÉro quÉ padÉcÉ  su sÉr quÉridoK
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Tabla RK1K1K1K Atribución dÉ causa dÉl aaño CÉrÉbral pÉvÉro quÉ rÉfiÉrÉ Él familiarK



















AccidÉntÉ casual /alÉatorio 8 1R,M9
Culpaban al propio paciÉntÉ 7 13,2M
Culpaban a tÉrcÉras pÉrsonas R 9,43
cigura RK1K1K1K Atribución dÉ causa dÉl aaño CÉrÉbral pÉvÉro quÉ rÉfiÉrÉ Él familiarK
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RK1K2K sivÉncia  familiar dÉ la información rÉcibida sobrÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ ó sobrÉ lo sucÉdido Én Él curso dÉl
procÉsoK
¿Cómo ha sido informado  por los sanitarios dÉ lo sucÉdido; Éstá satisfÉcho con la
información rÉcibida?
El objÉtivo dÉ Ésta prÉgunta Éra conocÉr quÉ indicadorÉs dÉ satisfacción con la
información rÉcibida idÉntificaba Él familiar ó quÉ discursos ó actitudÉs
gÉnÉraban Én la familia insatisfacción con la información quÉ rÉcibíaK
Es conocido quÉ la forma ó actitud con la quÉ sÉ transmitÉ información clínica
sobrÉ un paciÉntÉ Én un contÉxto asistÉncial ó sanitario puÉdÉ acrÉcÉntar o
disminuir la incÉrtidumbrÉ, la ansiÉdad ó Él sufrimiÉnto dÉ sus familiarÉsK
En Ésta invÉstigación, sÉ considÉró quÉ sÉría útil conocÉr qué indicadorÉs dÉ
satisfacción É insatisfacción sÉñalaba ÉspontánÉamÉntÉ Él familiar Én su
discurso cualitativoK aÉ Ésta forma ó adÉcuando la actitud pÉrsonal dÉl sanitario
ó Él ÉmplÉo dÉ técnicas dÉ información ó comunicación, sÉ podría a mitigar ,al
mÉnos Én partÉ, Él impacto ó dÉsajustÉ Émocional quÉ inÉvitablÉmÉntÉ producÉ
la noticia dÉ quÉ sÉ inicia un procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad muó gravÉK
Todos los familiarÉs ÉntrÉvistados Én Ésta invÉstigación ÉxprÉsaban dÉ forma
coincidÉntÉ quÉ al sÉr informados por Él pÉrsonal sanitario nÉcÉsitaban sabÉr:
1K io quÉ había pasado ó porqué había sucÉdido; qué había llÉvado a su
familiar a ÉncontrarsÉ Én la situación Én la quÉ sÉ ÉncontrabaK
2K nué había quÉ hacÉr Én cada momÉnto; quÉ tÉnían quÉ hacÉr Éllos para
aóudar a su familiar ÉnfÉrmoK
3K nué iba a sucÉdÉr Én Él futuro; quÉ pronóstico tÉnía la ÉnfÉrmÉdad dÉ
su familiar ó cómo ó dondÉ dÉbía sÉr atÉndidoK
aÉl análisis dÉ sus discursos cualitativos sÉ obtuviÉron los siguiÉntÉs
rÉsultados:
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aÉ los R3 familiarÉs ÉntrÉvistados, 24 dÉ Éllos E42,28%) rÉfÉrían Éstar
satisfÉchos con la información rÉcibidaK
“kos contaron lo quÉ había pasado; nos dijÉron la vÉrdad, notabas quÉ no mÉntían;
hablábamos con los médicos ó nos iban Éxplicando como Éstaba; nos dÉjaron claro
quÉ no dÉspÉrtaría, ni hablaría, ni andaría; nos fuÉron diciÉndo quÉ tÉníamos quÉ
hacÉr; nos fuÉron oriÉntando, nos aóudaban ó Éscuchaban, óo crÉo quÉ Éllos sintiÉron
lo quÉ había pasado” Eaiscurso familiar)
EntrÉ los indicadorÉs dÉ satisfacción con la información rÉcibida a los quÉ
aludían Éstos familiarÉs sÉ Éncontraban la pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ vÉracidad
Én la información; la Éxplicación paulatina dÉl procÉso ó pronóstico dÉ
ÉnfÉrmÉdad; la oriÉntación sobrÉ lo quÉ había quÉ hacÉr Én cada momÉnto ó
Én Él futuro ó una actitud Én Él sanitario dÉ acogida, comprÉnsión ó
disponibilidad hacia la familiaK ko dÉscribían vivÉncia dÉ ocultaciónK
ExprÉsaban quÉ dÉ Ésta forma sÉ había mitigado la incÉrtidumbrÉ ó la
sÉnsación dÉ impotÉncia ó dÉsoriÉntación quÉ lÉs gÉnÉraba la ÉnfÉrmÉdad ó la
situaciónK
pin Émbargo 24 familiarÉs ER4,71%) dÉ la muÉstra rÉfÉrían insatisfacción con la
información rÉcibida ó dÉscribían trÉs indicadorÉs:
aK mÉrcÉpción dÉ conductas dÉ Évitación ó huida Én los sanitarios:
“TÉ daban largas para informartÉ; tÉ Évitaban, no sÉ sÉntaban a ÉxplicartÉ lo quÉ
pasaba; no sabíamos lo quÉ Éstaba pasando; Éstábamos a ciÉgas, había quÉ ÉspÉrar
ó ÉspÉrarK” Eaiscurso familiar)
bK mÉrcÉpción dÉ rÉcibir información confusa ó cambiantÉ sobrÉ lo sucÉdido:
“ApÉnas nos  informaban;  Éra todo muó confuso ó contradictorio; tÉ daban ÉspÉranzas
pÉro notabas quÉ mÉntían; no tÉ dÉcían las cosas claramÉntÉ, notabas quÉ tÉ
ocultaban información; unos tÉ dÉcían quÉ una cosa ó otros otra” Eaiscurso familiar)
cK mÉrcÉpción dÉ actitudÉs ó formas inadÉcuadas Én Él acto dÉ informar:
“TÉ hablaban duramÉntÉ, como si no lo sintiÉran; no tÉ miraban a los ojos; tÉ dÉcían
quÉ no sÉ podía hacÉr nada ó quÉ no podía sÉguir Én Él hospital” Eaiscurso familiar)
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ios familiarÉs insatisfÉchos con la información rÉcibida rÉfÉrían sÉntirsÉ
dÉsinformados, confusos, Éngañados, Én la incÉrtidumbrÉ, sin pronóstico, sin
sabÉr quÉ hacÉr ó aludían a la falta dÉ sÉnsibilidad dÉl sanitario Én Él acto dÉ
informarK
En Él curso dÉ la intÉrvÉnción tÉrapéutica con la familia, ésta sÉ rÉfiÉrÉ con
frÉcuÉncia al rÉcuÉrdo dÉ cómo fuÉron informadosK ia insatisfacción con la
información rÉcibida acrÉciÉnta su pÉrcÉpción dÉ sufrimiÉnto ó sÉ suma a todo
lo vivido Én Él procÉsoK
ios datos dÉ ÉstÉ apartado sÉ muÉstran Én la tabla RK1K2K1 ó Én la figura
RK1K2K1
Tabla RK1K2K1K sivÉncia dÉ la información clínica rÉcibidaK
CatÉgoría Cualitativa crÉcuÉncia %
patisfÉchos con la información rÉcibidaK 24 42,28
InsatisfÉchos con la información rÉcibidaK 29 R4,71
cigura RK1K2K1K sivÉncia dÉ la información rÉcibidaK
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RK1K3K AdvÉrsidadÉs ó afrontamiÉntos prÉvios dÉ la familiaK
¿ea tÉnido quÉ afrontar otros hÉchos advÉrsos Én su vida? ¿El daño cÉrÉbral sÉvÉro
quÉ padÉcÉ su familiar És lo más duro quÉ ha tÉnido quÉ afrontar Én su vida?
El objÉtivo  dÉ Ésta prÉgunta Éra conocÉr quÉ otras advÉrsidadÉs había vivido
Él familiar ó su rÉspuÉsta Émocional a las mismas ó quÉ compararan  lo vivido
con la circunstancia quÉ Éstaba viviÉndo, És dÉcir, con Él daño cÉrÉbral sÉvÉro
crónico quÉ padÉcía su familiar ÉnfÉrmoK
aÉsdÉ Él punto dÉ vista asistÉncial, la prÉgunta pÉrmitiría conocÉr las
ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ habían ÉmplÉado para sobrÉllÉvar las
advÉrsidadÉs prÉvias dÉscritas ó su rÉspuÉsta Émocional a las mismas ó
pÉrmitiría aproximarnos a  prÉdÉcir su capacidad dÉ rÉspuÉsta Émocional ó
adaptación a la ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉ su familiar; nuÉva circunstancia
advÉrsa quÉ Éstaba viviÉndoK
RK1K3K1K AdvÉrsidadÉs vividas por Él familiar prÉvias al aaño CÉrÉbral
pÉvÉro dÉl paciÉntÉK
aÉ los R3 familiarÉs ÉntrÉvistados, solo 8 dÉ Éllos E1R,1%) rÉspondiÉron quÉ no
habían tÉnido quÉ afrontar hÉchos ÉspÉcialmÉntÉ advÉrsos Én su vidaK
ios 4R familiarÉs rÉstantÉs E84,9%) rÉspondiÉron quÉ habían tÉnido quÉ
afrontar, Én Él curso dÉ su vida, otras circunstancias también muó duras ó
comparablÉs con Él aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico quÉ padÉcía su familiarK
aÉscribían como circunstancias también muó duras:
o El fallÉcimiÉnto dÉ otros familiarÉs ó la rÉpÉrcusión Émocional quÉ la
pérdida tuvo Én ÉllosK
o EnfÉrmÉdadÉs propias o vividas por algún familiar cÉrcano:
EnfÉrmÉdadÉs crónicas, discapacidadÉs físicas ó/o psíquicas,
drogadicción ó alcoholismoK
o sivÉncias rÉlacionadas con circunstancias pÉrsonalÉs ó/o familiarÉs
atípicas ó advÉrsas: lrfandad prÉcoz, divorcios, maltrato familiar ó
privación dÉ libÉrtadK
84
o sivÉncias rÉlacionadas con la Émigración ó la falta dÉ rÉcursos
ÉconómicosK
io dÉscrito sÉ muÉstra a continuación Én la tabla RK1K3K1K
Tabla RK1K3K1K Circunstancias advÉrsas prÉvias vividas por Él familiar
EvÉntos ÉstrÉsantÉs vividos por Él
familiar prÉvias al aaño CÉrÉbralK
pI kl
cr % cr %
EvÉntos ÉstrÉsantÉs prÉvios 4R 84,9M 8 1R,1M
o MuÉrtÉs dÉ otros familiarÉs 23 R1,1M
o EnfÉrmÉdadÉs crónicas 12 26,66
o pucÉsos familiarÉs duros 8 17,77
o Emigración 2 4,44
RK1K3K2K ia ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ Én comparación con otros hÉchos
advÉrsos vividos por Él familiarK
¿El daño cÉrÉbral sÉvÉro quÉ padÉcÉ su familiar És lo más duro quÉ ha tÉnido quÉ
afrontar Én su vida?
Cuando sÉ lÉs prÉguntaba si Él aaño CÉrÉbral pÉvÉro dÉl paciÉntÉ Éra lo más
duro quÉ habían tÉnido quÉ afrontar, 4R dÉ los familiarÉs ÉntrÉvistados E84,9%)
rÉspondiÉron quÉ sin duda Éra lo más duro quÉ habían vivido Én Él curso dÉ su
vidaK polamÉntÉ 8 dÉ los familiarÉs ÉntrÉvistados E1R,1M%) rÉspondiÉron quÉ
no Éra lo pÉor quÉ habían vividoK
Estos 8 familiarÉs considÉraban pÉor quÉ Él aaño CÉrÉbral pÉvÉro dÉl paciÉntÉ
circunstancias talÉs como:
o ia muÉrtÉ dÉ una hija Én accidÉntÉ dÉ tráfico a los 18 añosK
o ia muÉrtÉ dÉ la madrÉ ó su duÉlo postÉriorK
o ios problÉmas pÉrsonalÉs dÉl familiarK
o ia ÉnfÉrmÉdad crónica, discapacidad  psíquica ó anómala forma dÉ vida
prÉvia Edrogas, intÉntos autolíticos, alcoholismo)  quÉ llÉvaba Él paciÉntÉ
antÉs dÉ su ÉnfÉrmÉdad nÉurológica actualK
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ios datos dÉ ÉstÉ dÉscriptivo sÉ muÉstran Én la tabla RK1K3K2K
Tabla RK1K3K2K ia ÉnfÉrmÉdad nÉurológica como pÉor ÉxpÉriÉncia vitalK
CatÉgoría Cualitativa crÉcuÉncia %
mÉor ÉxpÉriÉncia vital 4R 84,9M
ExpÉriÉncias vitalÉs pÉorÉs:
o MuÉrtÉs súbitas
o MuÉrtÉ dÉ la madrÉ
o mroblÉmas pÉrsonalÉs











RK1K4K CognicionÉs ó ÉmocionÉs asociadas a lo vivido por Él
familiar dÉsdÉ Él inicio dÉ la ÉnfÉrmÉdadK
rno dÉ los objÉtivos ÉspÉcíficos dÉ Ésta invÉstigación Éra rÉgistrar ó dÉscribir
los sÉntimiÉntos ó cognicionÉs quÉ tÉnía Él familiar a consÉcuÉncia dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido dÉsdÉ Él inicio dÉl procÉsoK
El objÉtivo dÉ las prÉguntas Éra conocÉr sus sÉntimiÉntos, lo quÉ para Éllos
constituía Él principal motivo dÉ sufrimiÉnto ó los pÉnsamiÉntos rÉcurrÉntÉs quÉ
lÉs acompañaban durantÉ Él procÉso Én rÉlación al paciÉntÉ ó a Éllos mismosK
pÉ formularon para Éllo trÉs prÉguntas sucÉsivas:
¿nué ha sido lo más duro dÉ todo Él procÉso?
¿nué lÉ producÉ más sufrimiÉnto dÉ todo lo quÉ Éstá viviÉndo?
¿nué pÉnsamiÉntos sÉ rÉpitÉn Én rÉlación a su situación ó a la ÉnfÉrmÉdad dÉ
su familiar?
aÉspués dÉ rÉalizar la catÉgorización cualitativa dÉ las rÉspuÉstas dÉ los
familiarÉs a Éstas trÉs importantÉs cuÉstionÉs los rÉsultados dÉl análisis
dÉscriptivo cualitativo sÉ dÉscribÉn a continuaciónK
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RK1K4K1K Circunstancia mas dura ÉmocionalmÉntÉ quÉ han vivido dÉsdÉ
quÉ sÉ inicio la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiarK
¿nué ha sido lo más duro dÉ todo Él procÉso?
aK kuÉvÉ dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra E16,98%) rÉfiÉrÉn como lo más duro
dÉ lo vivido dÉsdÉ quÉ sÉ inició Él procÉso, Él momÉnto Én quÉ sÉ produjo Él
incidÉntÉ ó/o rÉcibiÉron la noticia dÉ lo sucÉdidoK oÉcuÉrdan como atÉrrador Él
dÉscontrol gÉnÉral quÉ produjo la situación, las prisas, la incÉrtidumbrÉ, la
impotÉncia ó la búsquÉda dÉl paciÉntÉ por Él eospitalK
“Cuando sÉ dÉsplomó Én casa ó no rÉaccionaba; cuando nos llamó la policía ó nos
informó dÉl atropÉllo; cuando nos llamaron ó nos dijÉron quÉ Éstaba Én urgÉncias;
cuando nos informaron dÉl accidÉntÉ; cuando llÉgamos al hospital sin sabÉr dondÉ
Éstaba ni qué había pasadoK” Eaiscurso familiar)
bK pÉis familiarÉs E11,32%) rÉcuÉrdan como lo más duro dÉl procÉso Él
ÉncuÉntro con su familiar inconsciÉntÉ Én Él hospital dÉ agudos ó la visión dÉl
mismo Én la rCIK Evocan angustia intÉnsa por lo inÉspÉrado dÉ la situación,
vivÉncia dÉ incrÉdulidad; dÉscontrol Émocional ó sÉnsación dÉ impotÉncia por
lo quÉ Éstaba pasando quÉ Éra tan difÉrÉntÉ dÉ lo quÉ ÉspÉraban quÉ
sucÉdÉríaK
“Cuando salió dÉl quirófano ó nos dijÉron quÉ había habido un problÉma ó vimos quÉ
no rÉaccionaba, quÉ  no nos hablaba; cuando pasaba Él tiÉmpo ó no rÉaccionaba;
cuando lÉ vimos todo intubado Én la rCI”K Eaiscurso familiar)
cK Cinco dÉ nuÉstros familiarÉs E9,43%) rÉcuÉrdan como lo más duro dÉ lo
vivido la noticia, Él anuncio dÉ muÉrtÉ inminÉntÉ dÉl paciÉntÉ quÉ lÉs diÉron al
inicio dÉl procÉsoK oÉcuÉrdan sollozos ó tristÉza intÉnsa, sÉnsación dÉ pÉrdida
inminÉntÉ ó dÉscontrol Émocional por lo intÉnso ó lo inÉspÉrado dÉ lo quÉ
Éstaba sucÉdiÉndoK
Cuando nos dijÉron quÉ Éstaba muó gravÉ; quÉ posiblÉmÉntÉ fallÉcÉría Én los
próximos días; quÉ nos prÉparásÉmos para lo pÉor, quÉ no iba a sobrÉvivir; quÉ había
sido un traumatismo muó sÉvÉroK Eaiscurso familiar)
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dK aocÉ familiarÉs E22,64%) rÉlatan como lo más duro dÉl procÉso Él tiÉmpo dÉ
ÉspÉra dÉ los primÉros mÉsÉs, la incÉrtidumbrÉ dÉl pronóstico dÉ Évolución dÉl
paciÉntÉK
“ios primÉros mÉsÉs cuando Éstás ÉspÉrando algún cambio; días ó días ÉspÉrando
sin sabÉr lo quÉ va a pasar; la incÉrtidumbrÉ dÉl principio, no sabÉr si va a morirsÉ o
como va a quÉdar, Ésa ÉspÉra És angustiosa; Él tiÉmpo dÉ ÉspÉra dÉl principio, És
como si ÉstuviÉras viviÉndo una pÉlícula, sin sabÉr quÉ hacÉr, tÉ parÉcÉ mÉntira lo quÉ
ha pasadoK” Eaiscurso familiar)
ÉK aiÉz ó siÉtÉ E32,M7%) rÉfiÉrÉn como lo pÉor dÉ lo vivido la información dÉ la
irrÉvÉrsibilidad dÉl Éstado dÉl paciÉntÉK aÉscribÉn sÉnsación dÉ hundimiÉnto
físico ó Émocional ó angustia intÉnsa cuando fuÉron informados dÉ quÉ no
había rÉcupÉración posiblÉ ó quÉ su sÉr quÉrido sÉ quÉdaría con un daño
cÉrÉbral sÉvÉro para siÉmprÉK
“Cuando nos dijÉron quÉ no tÉnía solución; quÉ sÉ quÉdaría así dÉ por vida; cuando tÉ
dicÉn quÉ no haó nada quÉ hacÉr, quÉ no haó solución; cuando tÉ dicÉn quÉ solo
tÉndría su cuÉrpo, quÉ su cabÉza no funcionaría nunca; cuando tÉ dicÉn quÉ És para
siÉmprÉ, ÉsÉ siÉmprÉ És inolvidablÉ, tÉ quiÉrÉs morir, no sabÉs ni dondÉ Éstás ni lo
quÉ siÉntÉs” Eaiscurso familiar)
fK Cuatro familiarÉs E7,R4%) rÉfiÉrÉn como lo mas duro la búsquÉda dÉ un
rÉcurso sanitario adÉcuado para Él paciÉntÉK Cuando Él hospital lÉs informa dÉ
quÉ Él ÉnfÉrmo no puÉdÉ pÉrmanÉcÉr Én Él hospital dÉ forma pÉrmanÉntÉ,
dÉscribÉn vivÉncia dÉ angustia por Él obligado cambio, sÉnsación dÉ
dÉsamparo, vivÉncia dÉ rabia ó dÉ injusticia; vivÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ És un
Éstorbo ó convÉncimiÉnto dÉ quÉ faltan rÉcursos adÉcuados ó ÉspÉcíficos para
atÉndÉr adÉcuadamÉntÉ a ÉstÉ tipo dÉ ÉnfÉrmosK
“Es como si Éstos paciÉntÉs Éstorbaran, tÉ vÉs indÉfÉnsa ó no puÉdÉs llÉvártÉlo a
casa; tÉ vuÉlvÉs a angustiar porquÉ no sabÉs quÉ va a sÉr dÉ él ni como va a acabar;
no tÉ dicÉn lo quÉ tiÉnÉs quÉ hacÉr ó siÉntÉs quÉ Éstos ÉnfÉrmos no tiÉnÉn dondÉ ir”
Eaiscurso familiar)
El rÉsumÉn dÉ lo ÉxpuÉsto sÉ muÉstra a continuación Én la tabla RK1K4K1 ó Én la
figura RK1K4K1K
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Tabla RK1K4K1K MÉmoria dÉ lo más duro dÉl procÉso vivido por Él familiarK
CatÉgorías Cualitativas crÉcuÉncia %
MomÉnto/noticia dÉl incidÉntÉ 9 16,98
EncuÉntro con Él paciÉntÉ Én rCI 6 11,32
Anuncio dÉ muÉrtÉ inminÉntÉ R 9,43
IncÉrtidumbrÉ dÉl pronóstico 12 22,64
Información dÉ irrÉvÉrsibilidad 17 32,M7
BúsquÉda dÉ rÉcurso sanitario 4 7,34
cigura RK1K4K1K MÉmoria dÉ lo más duro dÉl procÉso vivido por Él familiarK
En nuÉstra muÉstra, lo quÉ rÉcuÉrdan los familiarÉs con más dolor dÉ todo Él
procÉso vivido És la información dÉ irrÉvÉrsibilidad dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl
paciÉntÉ ó la incÉrtidumbrÉ dÉl pronósticoK El momÉnto ó noticia dÉl incidÉntÉ ó
la visión dÉ su familiar Én la rCI muó gravÉ, sÉ rÉcuÉrda también con gran
dolor por los familiarÉsK
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RK1K4K2K El sufrimiÉnto dÉ los familiarÉs
¿nué lÉ producÉ más sufrimiÉnto dÉ todo lo quÉ Éstán viviÉndo?
pÉ prÉguntó también a los familiarÉs quÉ lÉs producía más sufrimiÉnto dÉ todo
lo quÉ Éstaban viviÉndoK Con sus rÉspuÉstas sÉ pudiÉron ÉstablÉcÉr las cinco
catÉgorías cualitativas quÉ sÉ dÉscribÉn a continuaciónK
aK aÉ los R3 familiarÉs ÉntrÉvistados, 12 dÉ Éllos E22,64%) rÉfiÉrÉn quÉ lo lÉs
causa un sufrimiÉnto más intÉnso És conocÉr quÉ la situación dÉl paciÉntÉ És
irrÉvÉrsiblÉ, pÉrmanÉntÉ É indÉfinida Én Él tiÉmpoK oÉfiÉrÉn sÉntimiÉnto dÉ
impotÉncia, dÉ no sabÉr quÉ hacÉr, dÉ sÉntir quÉ lo quÉ Éstán viviÉndo És
como una condÉna sinÉ diÉK
“io mas duro És sabÉr quÉ no haó salida, quÉ Éstará así siÉmprÉ hasta quÉ sÉ muÉra;
quÉ no puÉdÉ mÉjorar nunca, quÉ no sÉ cuanto tiÉmpo va a Éstar así; lo quÉ tÉ
dÉstroza És quÉ És para siÉmprÉ, quÉ Ésta agonía no sabÉs cuando acabará cuanto
va a durar; quÉ És para siÉmprÉ quÉ morirá así ó no sabÉmos cuando ó quÉ no
podÉmos hacÉr nada, solo ÉspÉrar” Eaiscurso familiar)
bK nuincÉ dÉ los familiarÉs E28,3M%) rÉfiÉrÉn como causa dÉ maóor sufrimiÉnto
la ausÉncia dÉl paciÉntÉ dÉ la vida dÉl familiar, no convivir con él, sÉpararsÉ
físicamÉntÉ dÉ él; dÉjarlÉ Én otro lugarK ia distancia, Él vivir sÉparados  ó Él no
podÉr hablar con Él paciÉntÉ lÉs producÉn un sÉntimiÉnto dÉ solÉdad ó un
pÉrmanÉntÉ Éstado dÉ añoranza dÉl paciÉntÉ, dÉ su prÉsÉncia ó su compañíaK
“MÉ hacÉ sufrir Él vivir sÉparados, Élla aquí ó óo Én casa, aunquÉ vÉnga a vÉrla a
diario; lo pÉor És dÉjarlÉ Én la sala ó marcharmÉ a casa, no Éstar con él, vivo
ÉchándolÉ dÉ mÉnos siÉmprÉ; lo pÉor És no tÉnÉrlÉ Én casa quÉ viva aquí, alÉjado dÉ
la familia, quÉ no hablÉ, quÉ no mÉ contÉstÉ, tÉ siÉntÉs muó sola aunquÉ sÉ quÉ no ha
muÉrto”K Eaiscurso familiar)
cK lcho familiarÉs E1R,M9%) rÉfiÉrÉn quÉ lo quÉ lÉs causa mas sufrimiÉnto És la
incÉrtidumbrÉ acÉrca dÉ lo quÉ rÉalmÉntÉ Éstá sintiÉndo Él paciÉntÉ, las dudas
acÉrca dÉ su situación, dÉl grado dÉ conciÉncia quÉ consÉrvaK
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Es la duda acÉrca dÉ lo quÉ Éscucha, dÉ lo quÉ pÉrcibÉ ó lo quÉ siÉntÉ lo quÉ
dÉscribÉn como maóor causa dÉ sufrimiÉntoK
“mara mí lo pÉor És quÉ no habla, quÉ no puÉdÉ ÉxprÉsar lo quÉ siÉntÉ; lo pÉor És quÉ
no Éstoó convÉncida dÉ lo quÉ pasa por su cabÉza, Éso mÉ atormÉnta; lo pÉor És quÉ
a vÉcÉs piÉnso quÉ Éstá sintiÉndo algo ó quÉ no sÉ puÉdÉ ÉxprÉsar; lo quÉ más mÉ
hacÉ sufrir És pÉnsar quÉ pudiÉra darsÉ cuÉnta dÉ cómo Éstá, quÉ sÉ Ésté dando
cuÉnta dÉ cómo sÉ ha quÉdado; lo quÉ más mÉ hacÉ sufrir És pÉnsar quÉ quisiÉra
hablar ó no pudiÉra, quÉ sÉ ÉstuviÉra ÉntÉrando dÉ todo”K Eaiscurso familiar)
dK TrÉcÉ familiarÉs E24,R2%) rÉfiÉrÉn como maóor causa dÉ sufrimiÉnto
contÉmplar las pérdidas ó los cambios quÉ la ÉnfÉrmÉdad ha producido Én la
vida dÉl paciÉntÉK ia fractura ó la dÉsolación quÉ la ÉnfÉrmÉdad ha producido
Én la vida dÉ su sÉr quÉridoK
“io pÉor És vÉr quÉ él ha dÉjado dÉ vivir, quÉ su vida sÉ ha roto; lo pÉor És quÉ ha
dÉjado dÉ sÉr Élla, quÉ óa no Éstá; lo pÉor És vÉrlo así, vÉr Én lo quÉ sÉ ha convÉrtido
ó como vivÉ; mÉ hacÉ sufrir vÉr Én lo quÉ sÉ ha convÉrtido su vida, Én quÉ no disfruta
dÉ nada, Én quÉ sÉ Éstá pÉrdiÉndo su vida; lo quÉ mas mÉ hacÉ sufrir És rÉcordar
como Éra, tan alÉgrÉ  ó vÉrla como Éstá, viviÉndo Én su mundo sin podÉr hablar con
Élla nunca más ;lo pÉor És vÉr como Éstá, con lo quÉ ha sido, la vida  sÉ ha acabado
para Élla, óa no tiÉnÉ sus ilusionÉs ni una vida normal”K Eaiscurso familiar)
ÉK Cinco familiarÉs E9,43%) rÉlatan como causa dÉ maóor sufrimiÉnto las
consÉcuÉncias nÉgativas quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ ha producido Én los
intÉgrantÉs dÉl sistÉma familiarK
“ia familia sÉ ha roto, la ÉnfÉrmÉdad nos ha cambiado a todos, óa no sÉ disfruta igual;
Élla Éra la organizadora, Él cÉntro dÉ la familia, ahora óa nada És igual, nos hÉmos ido
alÉjando; nadiÉ quiÉrÉ pÉnas ó tÉ dÉfrauda la familia; lo pÉor És vÉr sufrir a mis
hÉrmanos ó a mi madrÉ, Éstamos sufriÉndo todos; lo pÉor És no sabÉr como puÉdÉ
afÉctar Ésto a mis niÉtos Él tÉnÉr a su madrÉ asíK Eaiscurso familiar)
io rÉfÉrido sÉ muÉstra Én la tabla RK1K4K2K ó Én la figura RK1K4K2K
91
Tabla RK1K4K2K Causas dÉl sufrimiÉnto dÉl familiar
CatÉgorías Cualitativas crÉcuÉncia %
IrrÉvÉrsibilidad 12 22,64
AusÉncia dÉl paciÉntÉ dÉ vida
familiar 1R 28,3M
IncÉrtidumbrÉ sobrÉ su nivÉl dÉ
conciÉncia 8 1R,M9
aÉtÉrioro dÉ la vida dÉl paciÉntÉ 13 24,R2
pÉcuÉlas para la vida familiar R 9,43
cigura RK1K4K2K Causas dÉl sufrimiÉnto dÉl familiarK
El discurso dÉ los familiarÉs dÉ nuÉstros paciÉntÉs muÉstra quÉ lo quÉ lÉs
causa maóor sufrimiÉnto És la ausÉncia dÉl paciÉntÉ dÉ la vida familiar ó su
prÉsÉncia ó ÉxistÉncia ausÉntÉK El Éstado dÉl paciÉntÉ, su dÉtÉrioro físico, su
trasformación ó Él rÉcuÉrdo dÉ cómo Éra su vida antÉs dÉ la ÉnfÉrmÉdad sÉ
dÉscribÉ como causa dÉ gran sufrimiÉnto para una cuarta partÉ dÉ los
familiarÉsK ia condición dÉ irrÉvÉrsiblÉ ó la cronicidad dÉ su ÉnfÉrmÉdad
nÉurológica sÉ És sÉñalada por Él vÉintÉ por ciÉnto dÉ la muÉstra como lo quÉ
lÉs causa maóor sufrimiÉntoK
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RK1K4K3K CognicionÉs ó pÉnsamiÉntos intrusivos ó rÉcurrÉntÉs asociados al
procÉso ó circunstancia quÉ los familiarÉs Éstán viviÉndoK
¿nué pÉnsamiÉntos sÉ rÉpitÉn Én rÉlación a su situación ó a la ÉnfÉrmÉdad dÉ su
familiar?
ias catÉgorías cualitativas quÉ pudiÉron obtÉnÉrsÉ a partir dÉ las rÉspuÉstas
dÉ los familiarÉs fuÉron las siguiÉntÉs:
aK kuÉvÉ dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra E16,98%) rÉfiÉrÉn pÉnsamiÉntos
intrusivos ó rÉcurrÉntÉs rÉlacionados con la incÉrtidumbrÉ dÉ cómo ó porquÉ
sucÉdió rÉalmÉntÉ Él sucÉso quÉ dio lugar al daño nÉurológico ó quÉ no
prÉsÉnciaron ó rÉlacionados con lo quÉ sufriría Él paciÉntÉ cuando sucÉdió
porquÉ sÉ Éncontraba soloK
“Estaba sola cuando lÉ pasó, pasaría mucho miÉdo; mÉ contaron lo quÉ pasó pÉro no
lo viK, Élla Éstaba sola; no dÉjo dÉ pÉnsar quÉ la Émpujaron, Élla no sÉ tiraría ó Éstaba
sola no pudo dÉfÉndÉrsÉ; ÉsÉ día sÉ Éncontraba raro ó sÉ fuÉ a urgÉncias ó allí
Éstando solo É pasó ó óo rÉalmÉntÉ no sÉ lo quÉ pasó; piÉnso muchas vÉcÉs Én lo mal
quÉ lo pasaría ó Én quÉ tardaran Én aóudarlÉ, pÉro no sÉ como fuÉ porquÉ no lÉ
acompañé” Eaiscurso familiar)
bK TrÉcÉ familiarÉs E24,R2%) rÉfiÉrÉn un intÉnso sÉntimiÉnto dÉ culpa
sÉcundario a pÉnsamiÉnto intrusivo rÉlacionado con la rÉlación afÉctiva
inÉxistÉntÉ, dÉficitaria ó/o nÉgativa quÉ mantÉnían con Él paciÉntÉ antÉs dÉ
producirsÉ Él daño nÉurológico ó a su falta dÉ atÉnción a los síntomas quÉ
rÉfÉría ó/o prÉsÉntaba su familiarK
“aiscutíamos mucho, Éstábamos Énfadados cuando sucÉdió, no mÉ dÉspÉdí dÉ él;
habíamos discutido ÉsÉ mismo día, Éstábamos muó distanciados, rÉcuÉrdo cuando
salió con un portazo; no tÉnía rÉlación con mi madrÉ, siÉmprÉ hÉ hÉcho mi vida ó
ahora óa És tardÉ; por mi trabajo no mÉ di cuÉnta dÉ quÉ Éstaba ÉnfÉrma; piÉnso
cuando mÉ dÉcía quÉ no sÉ Éncontraba biÉn ó no lÉ hacía caso, mÉ acuÉrdo dÉ quÉ
pasaba dÉ sus quÉjas muchas vÉcÉs” Eaiscurso familiar)
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cK lncÉ familiarÉs E2M,7R%) rÉfiÉrÉn pÉnsamiÉntos rÉcurrÉntÉs dÉ ausÉncia, dÉ
nostalgia ó añoranza por la no prÉsÉncia dÉl paciÉntÉ Én la vida dÉl familiar, por
lo no vivido, por lo quÉ óa no podrá disfrutar ni vivir junto a su sÉr quÉridoK
“miÉnso muchas vÉcÉs Én lo quÉ no hicimos cuando Éstaba biÉn, Én Él tiÉmpo quÉ
pÉrdimos ó óa no Éstá conmigo; piÉnso quÉ óa no Éstá con nosotros quÉ sÉ Éstá
pÉrdiÉndo todo, quÉ Éstá fuÉra dÉ la vida dÉ la familia; piÉnso muchas vÉcÉs Én quÉ
no hÉmos disfrutado, siÉmprÉ trabajando ó Én como sÉría nuÉstra vida si viviÉra
normal; piÉnso Én la vida quÉ tÉngo sin Élla, Én quÉ Éstoó viudo sin ÉstarloK”
Eaiscurso familiar)
dK También oncÉ familiarÉs E2M,7R%) dÉscribÉn pÉnsamiÉntos rÉcurrÉntÉs Én
torno al sÉntido dÉ la pÉrmanÉncia dÉl paciÉntÉ Én Él Éstado clínico Én quÉ sÉ
ÉncuÉntra, a su imagÉn actual, a su limitada vida, al porquÉ dÉ su situación ó al
dÉsÉo dÉ quÉ finalicÉ la pÉsadilla sin sÉntido quÉ la familia ó Él paciÉntÉ Éstán
viviÉndoK
“miÉnso quÉ És una agonía muó larga, no tiÉnÉ sÉntido quÉ viva así; mÉ atormÉnta
vÉrlÉ como Éstá, porquÉ tiÉnÉ quÉ morir así con lo quÉ él Éra; piÉnso Én quÉ no tiÉnÉ
sÉntido quÉ no muÉra dÉl todo, quÉ sÉ apaguÉ tan lÉntamÉntÉ; piÉnso cuanto quÉda
para quÉ acabÉ Ésta pÉsadilla, Én Él sÉntido dÉ todo Ésto para luÉgo morirsÉ, porquÉ
tiÉnÉ quÉ sÉguir así tanto tiÉmpo”K Eaiscurso familiar)
ÉK piÉtÉ familiarÉs E13,2M%) rÉfiÉrÉn quÉ piÉnsan con frÉcuÉncia dÉ forma
rÉcurrÉntÉ Én no visitar al paciÉntÉ Én la rnidad, quÉ piÉnsan Én alÉjarsÉ dÉ
él, Én Éscapar dÉ su situación, dÉ olvidarsÉ dÉ todo ó dÉ Évitar así Él dolor quÉ
lÉs producÉ ÉncontrarsÉ pÉriódicamÉntÉ con su familiar ó rÉcordar su dolorK pu
pÉnsamiÉnto rÉcurrÉntÉ dÉ huida lo vivÉn con culpa ó sÉ avÉrgüÉnzan dÉ lo
quÉ piÉnsan ó siÉntÉnK
“MÉ atormÉnta pÉnsar quÉ Éstaríamos mÉjor si ÉstuviÉra muÉrto ó mÉ cuÉsta mucho
vÉnir a vÉrlÉ; no dÉsÉo vÉnir a vÉrla, mÉ cuÉsta vÉnir porquÉ mÉ voó mal; mÉ siÉnto
culpablÉ cuando mÉ busco Éxcusas para no vÉnir, mÉ cuÉsta mucho vÉnir a vÉrlÉ;
tÉngo pÉnsamiÉntos dÉ Éscapar dÉ marcharmÉ lÉjos ó no volvÉr a vÉnir, pÉro És mi
marido ó mÉ culpo si no vÉngo”K Eaiscurso familiar)
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fK aos familiarÉs E3,77%) rÉfiÉrÉn quÉ tiÉnÉn pÉnsamiÉntos rÉcurrÉntÉs Én
torno a la rÉpÉrcusión Émocional quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ puÉda tÉnÉr
Én la vida dÉ los miÉmbros mÉnorÉs dÉ la familiaK El pÉnsamiÉnto dÉ quÉ lo
vivido a causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad ó dÉl Éstado Én Él quÉ sÉ ÉncuÉntra Él
paciÉntÉ, afÉctÉ ÉmocionalmÉntÉ a los mÉnorÉs, És motivo dÉ prÉocupación
para cónóugÉs ó abuÉlos dÉl paciÉntÉK
“miÉnso muchas vÉcÉs quÉ sÉntirá mi niÉta al vÉr así a su madrÉ, quÉ rÉcordará dÉ
todo Ésto cuando sÉa maóor; piÉnso muchas vÉcÉs como puÉdÉ afÉctar a mis hijos
todo Ésto Én Él futuro, tÉnÉr a su padrÉ así, vivir Ésta situación tan anormal”
Eaiscurso familiar)
io rÉfÉrido sÉ muÉstra Én la tabla RK1K4K 3K ó Én la figura RK1K4K3K
Tabla RK1K4K3K mÉnsamiÉntos rÉcurrÉntÉs Én torno a la ÉnfÉrmÉdad dÉl familiarK
CatÉgorías Cualitativas crÉcuÉncia %
Cómo ó porqué sucÉdió 9 16,98
mÉnsamiÉntos dÉ Culpabilidad 13 24,R2
kostalgia ó añoranza por su
ausÉncia 11 2M,7R
AusÉncia dÉ sÉntido dÉl Esmm 11 2M,7R
mÉnsamiÉnto dÉ no volvÉr a la
unidad, dÉ no visitar al paciÉntÉK 7 13,2M
oÉpÉrcusión dÉl Esmm Én los
mÉnorÉs 2 3,77
Esmm = Estado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉK
ios pÉnsamiÉntos dÉ culpabilidad; dÉ ausÉncia ó nostalgia dÉl familiar; dÉ
carÉncia dÉ sÉntido dÉ la ÉnfÉrmÉdad ó pÉnsamiÉntos Én torno a como sÉ
produjo la ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉ su sÉr quÉrido los quÉ Éstas familias
dicÉn tÉnÉr con más frÉcuÉnciaK mÉnsamiÉntos dÉ huida dÉ su situación ó dÉ
prÉocupación por la rÉpÉrcusión quÉ tÉnga la ÉnfÉrmÉdad Én los mÉnorÉs dÉ la
familia lÉs acompañan también frÉcuÉntÉmÉntÉ durantÉ Él procÉsoK
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cigura RK1K4K3K mÉnsamiÉntos rÉcurrÉntÉs Én torno a la ÉnfÉrmÉdad dÉl familiarK
RK1KRK El ingrÉso dÉl paciÉntÉ Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral
pÉvÉro CrónicoK
pÉ rÉgistró también dÉ quÉ forma viviÉron los familiarÉs dÉ nuÉstra muÉstra Él
cambio dÉ rÉcurso asistÉncial ó Él ingrÉso Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral
pÉvÉro Crónico dondÉ sÉ ha rÉalizado Ésta invÉstigaciónK
Cuando sÉ inicia la ÉnfÉrmÉdad, los paciÉntÉs son atÉndidos Én eospitalÉs
quirúrgicos para paciÉntÉs agudosK En Éllos, los familiarÉs pasan mÉsÉs
acompañando diariamÉntÉ ó con prÉsÉncia casi continua al paciÉntÉK
Transcurrido un tiÉmpo Él paciÉntÉ dÉbÉ cambiar dÉ rÉcurso asistÉncial ó És
dÉrivado, Én Él mÉjor dÉ los casos, a una unidad ÉspÉcífica dÉ daño cÉrÉbral
sÉvÉroK El traslado a la unidad ÉspÉcífica suponÉ para la familia un cambio
importantÉ Én Él procÉso quÉ Éstá viviÉndoK
El cambio, dÉsÉstabiliza Él frágil Équilibrio Émocional quÉ la familia tÉnía, lÉs
obliga a modificar su forma dÉ acompañamiÉnto ó producÉ Én Éllos vivÉncias
ÉmocionalÉs quÉ la familia dÉscribÉK
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mara conocÉr Éstas vivÉncias, sÉ lÉs prÉguntó como viviÉron ÉmocionalmÉntÉ
Él traslado ó Él  ingrÉso dÉ su sÉr quÉrido Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral
pÉvÉro; con quÉ frÉcuÉncia visitaban al paciÉntÉ dÉsdÉ quÉ ingrÉsó Én la
unidad ó como consÉrvaban las pÉrtÉnÉncias dÉl paciÉntÉ cuando óa Éstaba
ingrÉsado dÉ forma pÉrmanÉntÉ Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉroK
RK1KRK1K sivÉncia Émocional dÉl ingrÉso Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral
pÉvÉro Crónico quÉ dÉscribÉ Él familiarK
¿Cómo vivió Él ingrÉso dÉ su familiar Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro?
A partir dÉ sus rÉspuÉstas sÉ obtuviÉron las siguiÉntÉs catÉgorías cualitativas:
aK aÉ los familiarÉs ÉntrÉvistados, 23 dÉ Éllos E43,39%) vÉrbalizan vivÉncia dÉ
tranquilidad, dÉscanso ó libÉración cuando Él paciÉntÉ ingrÉsó Én la rnidad dÉ
aaño CÉrÉbral pÉvÉroK
El ingrÉso Én la rnidad suponía para ÉstÉ grupo dÉ familiarÉs  Él final dÉ la
búsquÉda dÉ un rÉcurso asistÉncial ÉspÉcífico ó ajustado a las nÉcÉsidadÉs dÉl
paciÉntÉ; la sÉnsación dÉ  tranquilidad Én rÉlación a dondÉ, como  ó dÉ quÉ
forma iba a vivir ó sÉr atÉndido su familiar ÉnfÉrmo ó la  posibilidad dÉ finalizar
una forma dÉ vida quÉ hasta Él ingrÉso Én la rnidad sÉ cÉntraba Én Él
acompañamiÉnto dÉl paciÉntÉ dÉ forma continuaK
“Ya no podíamos mas; óa no sabíamos quÉ hacÉr; ingrÉsarlo aquí És lo mÉjor para él ó
para todos; ÉstÉ És su lugar aunquÉ nos duÉla; Éstamos tranquilos porquÉ vÉmos quÉ
Éstá biÉn atÉndido ó nosotros tÉnÉmos quÉ ÉmpÉzar a dÉscansar ó atÉndÉr nuÉstras
cosas dÉspués dÉ tanto tiÉmpo sin movÉrnos dÉl hospital”K Eaiscurso familiar)
bK CatorcÉ familiarÉs E26,41%) rÉfÉrían quÉ Él ingrÉso dÉl paciÉntÉ Én la
rnidad dÉ aaño CÉrÉbral, lÉs produjo un Éstado Émocional dÉ tristÉza
intÉnsísima asociada a una vivÉncia dÉ rÉndición ó dÉrrota ó sÉcundaria a la
pérdida dÉ la ÉspÉranza dÉ rÉcupÉración dÉl paciÉntÉK El ingrÉso ó ubicación
Én la rnidad confirmaba al familiar  quÉ Él paciÉntÉ sÉ quÉdaría con un daño
nÉurológico muó sÉvÉro dÉ forma irrÉvÉrsiblÉ ó pÉrmanÉntÉK
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“Era Él final, Éra como rÉndirsÉ ó rÉsignarsÉ a quÉ sÉ quÉdaría así para siÉmprÉ; Éra
rÉndirsÉ a quÉ no sÉ podía hacÉr nada más; Éra su último puÉrto, dondÉ pasaría Él
rÉsto dÉ su vida; sÉntías quÉ su vida tÉrminaba Én la sala, quÉ ÉspÉraría a la muÉrtÉ ó
nada más; Éra como traÉrlÉ a su tumba ó dÉjarla abiÉrta, todo sÉ tÉrmina aquí, óa no
haó nada para él”K Eaiscurso familiar)
cK kuÉvÉ dÉ los familiarÉs ÉntrÉvistados, E16,98%) rÉcordaban quÉ Él ingrÉso
dÉl paciÉntÉ Én la rnidad lÉs produjo una tristÉza muó intÉnsa producida
porquÉ sÉntían quÉ Éstaban abandonando al paciÉntÉ Én un lugar dÉsconocido,
sÉntían quÉ sÉ sÉparaban dÉ él físicamÉntÉ ó vivirían Éstando Él familiar vivo
pÉro ausÉntÉK ia ausÉncia pÉrmanÉntÉ dÉl paciÉntÉ dÉ la vida dÉl familiar, su
no prÉsÉncia,  gÉnÉraba una vivÉncia dÉ pérdida ó sÉparación irrÉvÉrsiblÉK
“pÉntías quÉ lÉ dÉjabas aquí, solo, quÉ tÉnías quÉ sÉparartÉ dÉ él; siÉntÉs como quÉ
lÉ abandonas Én un sitio, quÉ lÉ aparcas aquí ó tu tÉ vas; la dÉjas aquí sola sin
nosotros, óa no participa dÉ la vida dÉ la familia; siÉmprÉ Éstá ausÉntÉ, aunquÉ lÉ
rÉcuÉrdas Éstá Én otro sitio, no Éstá conmigo”K Eaiscurso familiar)
dK Cinco familiarÉs E9,43%) rÉcuÉrdan la conmoción Émocional quÉ lÉs produjo
la visión gÉnÉral dÉ la sala; Él gran númÉro dÉ paciÉntÉs quÉ había; la sorprÉsa
por la ÉxistÉncia dÉ un lugar así ó Él sÉntido quÉ tÉnía quÉ hubiÉra un lugar
para  pÉrsonas quÉ prÉsÉntaban un daño nÉurológico tan intÉnso como Él quÉ
padÉcía su sÉr quÉridoK
“cuÉ muó duro vÉr a tantos juntos; no tÉ imaginas quÉ puÉda Éxistir algo así; tÉ
prÉguntas quÉ sÉntido tiÉnÉ un lugar como ÉstÉ, porquÉ tiÉnÉn quÉ vivir así; És un
mundo apartÉ, no haó un lugar como ÉstÉ; piÉnsas quÉ pinta mi padrÉ aquí, quÉ
sÉntido tiÉnÉ para él vivir así”K Eaiscurso familiar)
ÉK aos familiarÉs E3,77%) rÉfiÉrÉn quÉ sintiÉron consuÉlo ó sÉguridad cuando
su familiar ingrÉsó Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉroK
“sÉr a tantos mÉ consuÉla, siÉnto quÉ haó mas pÉrsonas quÉ Éstán pasando lo mismo
quÉ óo; mÉ siÉnto sÉgura aquí, mÉ apoóo Én Él Équipo ó Én las otras familias ó sÉ mÉ
hacÉ mas llÉvadÉro”K Eaiscurso familiar)
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ia tranquilidad por habÉr Éncontrado un lugar ó un rÉcurso asistÉncial para su
familiar ÉnfÉrmo ó la sÉnsación dÉ tristÉza ó dÉrrota por la confirmación dÉl
caráctÉr irrÉvÉrsiblÉ ó pÉrmanÉntÉ dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido son las
vivÉncias más frÉcuÉntÉs quÉ dÉscribÉn los familiarÉs dÉ nuÉstros paciÉntÉsK
En la tabla RK1KRK1K ó Én la figura RK1KRK1 sÉ muÉstran las catÉgorías dÉscritasK
Tabla RK1KRK1K sivÉncia dÉl ingrÉso Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
CatÉgorías Cualitativas crÉcuÉncia %
Tranquilidad ó libÉración 23 43,39
TristÉza ó fracaso 14 26,41
pÉparación ó abandono 9 16,98
Conmoción por la visión dÉl lugar R 9,43
pÉguridad ó consuÉlo 2 3,77
cigura RK1KRK1K sivÉncia dÉl ingrÉso Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
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RK1KRK2K crÉcuÉncia dÉ visitas al paciÉntÉ cuando Éstá ingrÉsado Én la
rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉroK
¿Con qué frÉcuÉncia visita a su familiar dÉsdÉ quÉ Éstá Én Ésta rnidad?
ios datos obtÉnidos Én ÉstÉ apartado sÉ muÉstran Én la tabla RK1KRK 2K ó Én la
figura RK1KRK2K
Tabla RK1KRK2K crÉcuÉncia dÉ visitas a la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
CatÉgorías Cualitativas crÉcuÉncia %
aos vÉcÉs al día 8 1R,1M
rna vÉz al día 16 3M,2M
easta 3 vÉcÉs por sÉmana 14 26,4M
rna vÉz por sÉmana 8 1R,1M
aos vÉcÉs al mÉs R 9,4M
rna vÉz al mÉs 2 3,8M
cigura RK1KRK2K crÉcuÉncia dÉ visitas a la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
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En rÉlación a la frÉcuÉncia dÉ visitas al paciÉntÉ, la maóor partÉ dÉ los
familiarÉs visitan a diario o a días altÉrnos a su sÉr quÉrido ÉnfÉrmoK
rn númÉro rÉducido lÉ visitan dos vÉcÉs al día; también un rÉducido numÉro lÉ
visitan quincÉnalmÉntÉ ó muó pocas familias lÉ visitan una vÉz al mÉs o mÉnosK
ia frÉcuÉncia dÉ visitas, como sÉ vÉrificará ÉmpíricamÉntÉ Én Ésta
invÉstigación, És un prÉdictor dÉl Éstado Émocional dÉl familiar ó dÉ su
adaptación a la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
RK1KRK3K ConsÉrvación dÉ las pÉrtÉnÉncias pÉrsonalÉs dÉl paciÉntÉK
¿Cómo consÉrva actualmÉntÉ los objÉtos pÉrsonalÉs dÉ su sÉr quÉrido?
El objÉtivo dÉ la prÉgunta Éra confirmar quÉ los familiarÉs aún sabiÉndo quÉ Él
paciÉntÉ no rÉcobrará la conciÉncia ó pÉrmanÉcÉrá hasta su fallÉcimiÉnto Én la
rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro, consÉrvan Én la maóoría dÉ los casos las
pÉrtÉnÉncias dÉl paciÉntÉK ia prÉsÉncia ausÉntÉ dÉ su sÉr quÉrido ó Él duÉlo
ambiguo quÉ Éllos padÉcÉn lÉs  impulsa a ÉlloK
ios rÉsultados obtÉnidos Én ÉstÉ apartado sÉ muÉstran Én la tabla RK1KRK3K ó
Én la figura RK1KRK3K
Tabla RK1KRK3K ConsÉrvación dÉ las pÉrtÉnÉncias dÉl paciÉntÉ
CatÉgorías Cualitativas crÉcuÉncia %
Como si siguiÉra Én casa 23 43,4M
ConsÉrvadas Én cajas 2M 37,7M
marcialmÉntÉ rÉpartidos 8 1R,1M
ko consÉrvan nada dÉl paciÉntÉ 2 3,8M
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cigura RK1KRK3K ConsÉrvación dÉ las pÉrtÉnÉncias dÉl paciÉntÉK
RK2K AkAiIpIp aEpCoImTIsl aE iAp CoEEkCIAp Y
pEkTIMEkTlp aEi cAMIiIAo Ek oEiACIlk Ai EpTAal aEi
mACIEkTEK
mÉrcÉpción subjÉtiva dÉl familiar dÉl Éstado clínico dÉl paciÉntÉK
El objÉtivo dÉ ÉstÉ análisis Éra dÉscribir lo quÉ pÉnsaba ó sÉntía Él familiar
acÉrca dÉl Éstado ó la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ ó conocÉr con sus propias
palabras quÉ pÉnsaba ó quÉ sÉntía cuando lÉ visitaba, Éstaba Én su prÉsÉncia
ó lÉ vÉíaK
ias prÉguntas quÉ sÉ formularon Én ÉstÉ apartado sÉ muÉstran a continuación
Én Él cuadro RK2K1K
102
Cuadro RK2K1K mrÉguntas Én rÉlación al Éstado clínico dÉl paciÉntÉK
aÉscriptivo Cualitativo dÉl EpTAal CiIkICl aEi mACIEkTE
1K ¿nué síntomas dÉ su familiar siÉntÉ quÉ lÉ afÉctan más
ÉmocionalmÉntÉ?
2K ¿CrÉÉ quÉ puÉdÉ comunicarsÉ con su familiar aunquÉ prÉsÉntÉ una
altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia? ¿mor qué lo crÉÉ?
3K ¿CrÉÉ quÉ su sÉr quÉrido lÉ mira; crÉÉ quÉ lÉ rÉconocÉ?
4K ¿CrÉÉ quÉ su sÉr quÉrido puÉdÉ mÉjorar; crÉÉ quÉ dÉspÉrtará?
RK ¿CrÉÉ quÉ su familiar Éstá sufriÉndo? ¿mor qué lo crÉÉ?
6K ¿ActualmÉntÉ, tÉniÉndo Én cuÉnta como sÉ ÉncuÉntra su familiar, quÉ
dÉsÉaría?
7K ¿nué tÉmÉ Én rÉlación a su familiar ÉnfÉrmo?
8K ¿nué tÉmÉ Én rÉlación a ustÉd mismo?
RK2K1 píntomas dÉl paciÉntÉ quÉ causan prÉocupación ó
afÉctación Émocional al familiarK
¿nué síntomas dÉ su familiar siÉntÉ quÉ lÉ afÉctan más ÉmocionalmÉntÉ?
CÉrca dÉ un 9M% dÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn quÉ son los gÉstos ó gÉmidos dÉl
paciÉntÉ lo quÉ lÉs afÉcta más ÉmocionalmÉntÉK ia visión ó prÉsÉncia dÉ las
sÉcrÉcionÉs afÉcta a cÉrca dÉl 6M% dÉ Éllos ó la visión dÉ las crisis comicialÉs
impacta a más dÉl 3M% dÉ los familiarÉsK
ias lÉsionÉs Én la piÉl; las contracturas ó las posturas Éxtrañas ó forzadas quÉ
causa la ÉnfÉrmÉdad nÉurológica, afÉctan ÉmocionalmÉntÉ al 6M% la muÉstra
dÉ Ésta invÉstigaciónK
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ia fiÉbrÉ afÉcta ÉntrÉ bastantÉ ó muchísimo a la mitad dÉ la muÉstra dÉ los
familiarÉsK CÉrca dÉl 6M % dÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn quÉ no lÉs afÉcta la pérdida
dÉ pÉsoK
pÉ dÉscribÉ Én la tabla RK2K1K1K
Tabla RK2K1K1K oÉpÉrcusión Émocional dÉ los síntomas dÉl paciÉntÉ Én su familiar
píntomas físicos
moco oÉgular BastantÉ Muchísimo MÉdia aT
cr % cr % cr % cr %
ciÉbrÉ 8 1R,1M 17 32,1M 17 32,1M 11 2M,8M 2,R8 M,99
Crisis comicialÉs M M 7 13,2M 28 R2,8M 18 34,MM 3,21 M,66
pÉcrÉcionÉs M M R 9,4M 17 32,1M 31 R8,RM 3,49 M,66
iÉsionÉs Én piÉl 4 7,RM 1R 28,3M 29 R4,7M R 9,4M 2,66 M,7R
Cambios Én pÉso 31 R8,RM 18 34,MM 4 7,RM M M 1,49 M,63
Contracturas 2 3,8M R 9,4M 29 R4,7M 17 32,1M 3,1R M,74
dÉstos ó gÉmidos M M 1 1,9M R 9,4M 47 88,7M 3,87 M,39
mosturas M M 1R 28,3M 31 R8,RM 7 13,2M 2,8R M,63
AdÉmás dÉ los síntomas dÉscritos, dÉ los R3 familiarÉs ÉntrÉvistados, 24 dÉ
Éllos E4RK28%) aludían ó añadían otros síntomas quÉ también lÉs “duÉlÉn”
cuando los obsÉrvan Én su familiar ÉnfÉrmo:
o El llanto ó las lágrimas dÉl paciÉntÉ afÉctan a 2 familiarÉs E8,33%)K
o Cuatro familiarÉs E16,66%) sÉñalan la pÉrcÉpción dÉ inquiÉtud É
intranquilidad dÉl paciÉntÉK
o El silÉncio dÉl paciÉntÉ, quÉ no puÉda hablar afÉcta a 4 familiarÉs
E16,66%)K
o sÉr al paciÉntÉ cuando tiÉnÉ problÉmas rÉspiratorios: aisnÉa,
dificultadÉs para ÉxpÉctorar sÉcrÉcionÉs afÉcta a cinco familiarÉs
E2M,83%)
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o ia imagÉn global dÉl paciÉntÉ, su gÉsto inÉxprÉsivo, su mirada vacía, Él
color dÉl rostro, las lÉsionÉs labialÉs ó la ausÉncia dÉ control postural És
mÉncionado por 9 familiarÉs E37,RM%) como causa dÉ sufrimiÉnto para
ÉllosK
ios rÉsultados gÉnÉralÉs dÉ ÉstÉ apartado confirman la importancia quÉ  tiÉnÉ
para la familia la imagÉn corporal quÉ prÉsÉnta Él paciÉntÉ ó sÉñalan la
nÉcÉsidad dÉ ÉxtrÉmar los cuidados asistÉncialÉs dÉ higiÉnÉ ó control
sintomático quÉ rÉquiÉrÉn Éstos ÉnfÉrmos por su Éstado dÉ gran fragilidad ó
vulnÉrabilidadK ia ÉxcÉlÉncia Én Él cuidado asistÉncial dÉl paciÉntÉ sÉría Él
primÉr rÉcurso tÉrapéutico quÉ podÉmos ÉmplÉar para paliar Él sufrimiÉnto dÉ
los familiarÉsK
RK2K2K mÉrcÉpción familiar dÉ comunicación con Él paciÉntÉ ó dÉ
pronóstico dÉ ÉnfÉrmÉdadK
En la práctica clínica sÉ obsÉrva quÉ con frÉcuÉncia los familiarÉs dÉ Éstos
paciÉntÉs tiÉnÉn crÉÉncias sÉsgadas Én rÉlación al Éstado clínico objÉtivo dÉl
paciÉntÉ ó a su pronósticoK
pu Éstado Émocional distorsiona Én la maóoría dÉ los casos  la rÉalidad dÉ la
condición clínica dÉl ÉnfÉrmo ó tiÉndÉn a intÉrprÉtan rÉspuÉstas rÉflÉjas dÉl
paciÉntÉ como códigos dÉ comunicación, como indicadorÉs dÉ intÉnción
comunicativa ó como sÉñal dÉ quÉ Él paciÉntÉ Éstá sufriÉndoK
Estas crÉÉncias Én rÉlación al Éstado dÉl paciÉntÉ, a la posibilidad dÉ
comunicarsÉ con él, a su pronóstico dÉ ÉnfÉrmÉdad ó a su pÉrcÉpción dÉ
sufrimiÉnto son, como sÉ vÉrificará Én ÉstÉ Éstudio, variablÉs prÉdictoras muó
dÉtÉrminantÉs dÉ su Éstado Émocional ó dÉ su adaptación a la ÉnfÉrmÉdadK
RK2K2K1K Comunicación con Él paciÉntÉK
¿CrÉÉ quÉ puÉdÉ  comunicarsÉ  con su familiar aunquÉ prÉsÉntÉ una altÉración
sÉvÉra dÉ la conciÉncia? ¿mor qué lo crÉÉ?
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aÉl total dÉ familiarÉs ÉntrÉvistados, 26 dÉ Éllos E49,1M%) afirmaban  con
dÉtÉrminación quÉ no És posiblÉ ÉstablÉcÉr  comunicación con Él paciÉntÉ por
la altÉración sÉvÉra dÉ conciÉncia quÉ padÉcÉK
pin Émbargo 27 familiarÉs ERM,9M%) dÉ la muÉstra rÉfÉrían quÉ podían
ÉstablÉcÉr comunicación con su familiar ÉnfÉrmo a pÉsar dÉ dÉ la ÉnfÉrmÉdad
nÉurológica quÉ prÉsÉntaK
aÉ ÉstÉ grupo:
aK aiÉz familiarÉs E37,M3%) crÉían quÉ Él paciÉntÉ ÉstablÉcía contacto con la
familia mÉdiantÉ la mirada:
“Cuando Éntro Én la sala mÉ mira ó mÉ siguÉ; mÉ sonríÉ con los ojos; cuando Éstoó
con Él tiÉnÉ los ojos abiÉrtos porquÉ sabÉ quÉ Éstoó” Eaiscurso familiar)
bK kuÉvÉ familiarÉs E33,33%) crÉían quÉ Él paciÉntÉ sÉ comunicaba con Éllos
mÉdiantÉ gÉstos ó muÉcasK
”dÉsticula cuando Éntramos; sonríÉ ó sÉ alÉgra cuando nos vÉ; hacÉ gÉstos porquÉ
nos vÉ Éntrar”K Eaiscurso familiar)
cK Cuatro familiarÉs ÉntrÉvistados E14,81%) crÉían quÉ Él paciÉntÉ rÉconocÉ la
voz dÉl familiar quÉ lÉ visita:
“pabÉ quÉ Éstoó con él por mi voz; sabÉ quiÉn ha vÉnido a vÉrlÉ por su voz”
Eaiscurso familiar)
dK aos familiarÉs E7,4M%) crÉían quÉ Él paciÉntÉ ÉmplÉaba Él tacto ó la prÉsión
dÉ las manos como ÉxprÉsión dÉ afÉcto ó comunicación con Él familiarK
”Cuando voó mÉ apriÉta la mano ó sabÉ quÉ Éstoó con él; él nos apriÉta la mano
cuando sÉ la damos” Eaiscurso familiar)
RK2K2K2K mronóstico dÉ ÉnfÉrmÉdadK
¿CrÉÉ quÉ su sÉr quÉrido  puÉdÉ mÉjorar; crÉÉ quÉ  dÉspÉrtará?
En rÉlación al pronóstico dÉ ÉnfÉrmÉdad, 46 familiarÉs dÉ la muÉstra E86,8M %)
Éstán convÉncidos dÉ quÉ Él paciÉntÉ no va a mÉjorar Én ningún casoK
pin Émbargo 7 familiarÉs E13,2M%) dÉ la muÉstra vÉrbalizan quÉ sÉ ÉsfuÉrzan
por no pÉrdÉr la ÉspÉranza Én una posiblÉ rÉcupÉración dÉ su sÉr quÉrido Én Él
futuroK
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Más dÉ la mitad dÉ la muÉstra, cuarÉnta familiarÉs, E7R,RM%) ÉxprÉsan su
convÉncimiÉnto dÉ quÉ su familiar jamás dÉspÉrtará pÉro 13 familiarÉs
E24,RM%) vÉrbalizan quÉ sÉ niÉgan a crÉÉr quÉ Él paciÉntÉ pÉrmanÉcÉrá así
para siÉmprÉK
RK2K2K3K mÉrcÉpción familiar dÉ sufrimiÉnto dÉl paciÉntÉK
¿CrÉÉ  quÉ su familiar Éstá sufriÉndo? ¿mor qué lo crÉÉ?
pÉ rÉgistró también si Él familiar crÉía quÉ Él paciÉntÉ sufría porquÉ parÉcía
posiblÉ quÉ Ésta crÉÉncia dÉtÉrminara Én gran mÉdida Él sufrimiÉnto ó Él
Éstado Émocional dÉl familiarK Como sÉ sabÉ, las familias Én un mÉdio
asistÉncial paliativo ó dÉ ÉnfÉrmÉdadÉs gravÉs dÉsÉan, sobrÉ todo, quÉ Él
paciÉntÉ no sufraK
aÉ los familiarÉs ÉntrÉvistados, solo 6 dÉ Éllos E11,3M%) ÉxprÉsan su
convÉncimiÉnto dÉ quÉ Él paciÉntÉ no sufrÉ porquÉ prÉsÉnta una altÉración
sÉvÉra dÉ la conciÉncia quÉ lÉs impidÉ sÉr consciÉntÉs dÉ su Éstado ó por lo
tanto sufrirK
pin Émbargo ó dÉsafortunadamÉntÉ 47 familiarÉs dÉ la muÉstra E88K7M%)
vÉrbalizan quÉ crÉÉn  quÉ su familiar Éstá sufriÉndo aunquÉ padÉzca una
altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉnciaK ios 47 familiarÉs E88,7M%) quÉ crÉÉn quÉ
su familiar Éstá sufriÉndo fundamÉntan su crÉÉncia Én:
aK sÉinticinco familiarÉs ER3,19%) intÉrprÉtan los gÉstos, muÉcas, suspiros ó
quÉjidos dÉl paciÉntÉ como ÉxprÉsión dÉ incomodidad, dolor ó sufrimiÉntoK
bK TrÉcÉ familiarÉs E27,6R%) crÉÉn quÉ Él paciÉntÉ sabÉ como Éstá, sÉ da
cuÉnta dÉ algo, Éscucha, dÉsÉa hablar ó no puÉdÉ ó Éstá como ÉncÉrrado Én si
mismo ó mudo ó por lo tanto sufrÉK
cK kuÉvÉ familiarÉs E19,14%) crÉÉ quÉ las lágrimas ó Él llanto ocasional dÉl
paciÉntÉ son un indicador dÉ quÉ por alguna razón quÉ no ÉspÉcifican Él
paciÉntÉ Éstá sufriÉndoK
ios rÉsultados obtÉnidos Én torno a las crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación a
posibilidad dÉ comunicación con Él paciÉntÉ, pronóstico dÉ ÉnfÉrmÉdad ó
sufrimiÉnto pÉrcibido por Él familiar sÉ muÉstran con dÉtallÉ Én la tabla RK2K2K1K
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Tabla RK2K2K1K CrÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl ÉnfÉrmoK
CrÉÉncias familiarÉs Én
rÉlación al Éstado dÉl
paciÉntÉ
pI kl
crK % crK %
El paciÉntÉ Mira 39 73,6M 14 26,4M
El paciÉntÉ oÉconocÉ 26 49,1M 27 R9,9M
pÉ Comunica mÉdiantÉ 27 RM,9M 26 49,1M
o ia mirada 1M 37,M3
o dÉstos 9 33,33
o ponidos 4 14,81
o Tacto ó mrÉsión 4 14,81
El paciÉntÉ pufrÉ 47 88,7M 6 11,3M
o nuÉjidos/muÉcas 2R R3,19
o ConciÉncia parcial 13 27,6R
o ilanto ó lagrimas 9 19,14
modría MÉjorar 7 13,2M 46 86,8M
modría aÉspÉrtar 13 24,RM 4M 7R,RM
RK2K3K aÉsÉos dÉ la familia Én rÉlación al Éstado dÉl paciÉntÉK
¿ActualmÉntÉ, tÉniÉndo Én cuÉnta como sÉ ÉncuÉntra su familiar quÉ dÉsÉaría?
mara complÉtar Él análisis dÉscriptivo dÉ las cognicionÉs dÉ los familiarÉs Én
torno al Éstado paciÉntÉ, sÉ rÉgistraron también cualÉs Éran sus dÉsÉos ó  sus
miÉdos Én rÉlación al paciÉntÉ ó a Éllos mismosK
En rÉlación a los dÉsÉos sÉ obtuviÉron trÉs catÉgorías:
1K nuÉ hubiÉra fallÉcido al principio dÉl procÉsoK
2K nuÉ Él dÉsÉnlacÉ fuÉsÉ inminÉntÉ ó quÉ todo concluóa prontoK
3K nuÉ Él paciÉntÉ siguiÉra vivo ó podÉr cuidarlÉK
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aiÉz ó siÉtÉ familiarÉs E32,1M%) ÉxprÉsaban con rotundidad quÉ hubiÉran
prÉfÉrido quÉ Él paciÉntÉ hubiÉra muÉrto Én lugar dÉ quÉdarsÉ con una
altÉración sÉvÉra dÉ conciÉncia irrÉvÉrsiblÉ ó pÉrmanÉntÉK
kuÉvÉ familiarÉs E17%) dÉl total, dÉsÉaban quÉ su familiar muriÉsÉ pronto para
podÉr dÉscansar dÉ todo lo quÉ Éstaban viviÉndo, Éllos ó Él paciÉntÉK
aÉ los R3 familiarÉs ÉntrÉvistados, 27 dÉ Éllos ERM,9M%) ÉxprÉsaron quÉ
prÉfÉrían sÉguir cuidando a su familiar ÉnfÉrmo, quÉ no quÉrían quÉ sÉ fuÉra
“dÉl todo” dÉ su vidaK
io rÉfÉrido sÉ muÉstra Én la tabla RK2K3K1K ó Én la figura RK2K3K1K
Tabla RK2K3K1K aÉsÉos dÉl familiar Én rÉlación al paciÉntÉ
aÉsÉo dÉl  familiar crÉcuÉncia %
nuÉ Él paciÉntÉ hubiÉra muÉrto 17 32,1M
nuÉ fallÉzca pronto para podÉr dÉscansar 9 17,MM
nuÉ pÉrmanÉzca vivo ó continuar cuidándolÉ
K 27 RM,9M
cigura RK2K3K1K aÉsÉos dÉl familiar Én rÉlación al paciÉntÉK
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RK2K4K TÉmorÉs dÉl familiar Én rÉlación al paciÉntÉK
¿nué tÉmÉ Én rÉlación a su familiar ÉnfÉrmo?
En cuanto a los tÉmorÉs Én rÉlación al paciÉntÉ, cabÉ sÉñalar quÉ 48 familiarÉs
dÉ la muÉstra E9M,6M%) dÉscribÉ tÉmor  a quÉ Él paciÉntÉ sufra; 4R familiarÉs
E84,9M%) tÉmÉn quÉ Él paciÉntÉ tÉnga una agonía larga ó dolorosa; 38
familiarÉs ÉntrÉvistados E71,7M%) ÉxprÉsan tÉmor a quÉ muÉra Én solÉdad ó
21 dÉ los familiarÉs ÉntrÉvistados E39,6M%) tÉmÉn quÉ Él paciÉntÉ sÉ dÉ cuÉnta
dÉ su ÉstadoK
Es dÉcir, sus tÉmorÉs Éstán rÉlacionados con la pÉrcÉpción subjÉtiva sÉsgada
quÉ tiÉnÉn dÉl Éstado clínico dÉl paciÉntÉ ó con Él dÉsconocimiÉnto dÉ las
caractÉrísticas ó limitacionÉs inhÉrÉntÉs a la altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia
quÉ su familiar padÉcÉK El dÉsconocimiÉnto dÉ las caractÉrísticas dÉ la
ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉ su familiar condiciona sus crÉÉncias acÉrca dÉ su
grado dÉ conciÉncia ó como sÉ vÉrificará ÉmpíricamÉntÉ, influóÉn Én Él Éstado
Émocional dÉl familiarK
RK2KRK TÉmorÉs dÉl familiar Én rÉlación a él mismoK
¿nué tÉmÉ Én rÉlación a ustÉd mismo?
En rÉlación a sus propios tÉmorÉs, 47 familiarÉs E88,7M%) sÉñalan la muÉrtÉ
dÉl paciÉntÉ como lo quÉ lÉs causa más tÉmor; 39 familiarÉs dÉ la muÉstra
E3,6M%) dÉscribÉn tÉmor a la rÉpÉrcusión Émocional quÉ tÉnga Én Éllos todo lo
quÉ Éstán viviÉndo; 32 familiarÉs E6M,4M%) rÉfiÉrÉn quÉ lo quÉ lÉs gÉnÉra más
tÉmor És quÉ la situación ó la ÉnfÉrmÉdad sÉ prolonguÉ Én Él tiÉmpoK
Como sÉ vÉrificará postÉriormÉntÉ, las crÉÉncias quÉ tiÉnÉ Él familiar Én
rÉlación al Éstado dÉl paciÉntÉ: pi crÉÉ quÉ sÉ puÉdÉ comunicar con él; si crÉÉ
quÉ sufrÉ; si crÉÉ quÉ  puÉdÉ mÉjorar ó los dÉsÉos dÉl familiar Én rÉlación a la
pÉrmanÉncia dÉl paciÉntÉ Én su situación clínica son importantÉs prÉdictorÉs
dÉl Éstado Émocional dÉl familiar ó dÉ su procÉso adaptativo a la situaciónK
El rÉsumÉn dÉ los tÉmorÉs dÉscritos sÉ muÉstra Én la tabla RK2K4K1K
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Tabla RK2K4K1K TÉmorÉs dÉl familiar Én rÉlación al ÉnfÉrmo ó a él mismoK
TÉmorÉs dÉl familiar Én rÉlación al
procÉso
pI kl
crK % crK %
En rÉlación paciÉntÉ
o pÉa consciÉntÉ dÉ su Éstado 21 39,6M 32 6M,4M
o TÉnga dolor ó sufrimiÉnto 48 9M,6M R 9,M4
o TÉnga agonía larga ó dolorosa 4R 84,9M 8 1R,1M
o MuÉra Én solÉdad 38 71,7M 1R 28,3M
En rÉlación a Éllos mismos
o aÉjarlo solo Én la unidad 18 34,MM 3R 66,MM
o nuÉ la ÉnfÉrmÉdad sÉ alarguÉ 32 6M,4M 21 39,6M
o ko podÉr afrontar la situación 26 49,1M 27 RM,9M
o ia muÉrtÉ dÉl paciÉntÉ 47 88,7M 6 11,3M
o El duÉlo por su muÉrtÉ 39 73,6 14 26,4M
RK3K AkAiIpIp aEpCoImTIsl aEi ClpTE Y ClkpECrEkCIAp
nrE iA EkcEoMEaAa eA TEkIal mAoA Ei cAMIiIAoK
CostÉ gÉnÉral quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ tiÉnÉ para su familiarK
El objÉtivo dÉ ÉstÉ análisis Éra rÉgistrar los costÉs dÉ todo tipo quÉ Ésta
ÉnfÉrmÉdad tiÉnÉ para la familia dÉl paciÉntÉK ias ÉspÉcialÉs caractÉrísticas dÉ
la ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉl paciÉntÉ gÉnÉran rÉpÉrcusionÉs físicas,
ÉmocionalÉs, familiarÉs ó laboralÉs para sus familiarÉsK Éstos, sÉ vÉrán
obligados a introducir cambios para adaptarsÉ a la nuÉva situación al tiÉmpo
quÉ convivÉn con Él sufrimiÉnto quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido lÉs
producÉK mara dÉscribir lo quÉ la ÉnfÉrmÉdad ha supuÉsto para la familia dÉl
paciÉntÉ sÉ rÉgistraron:
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1K ios problÉmas ó cambios pÉrsonalÉs ó familiarÉs dÉrivados dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
2K ia sintomatología Émocional quÉ dÉscribÉ ÉspontánÉamÉntÉ Él familiar ó
quÉ atribuóÉ a la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
3K ias dolÉncias ó problÉmas médicos rÉagudizados ó/o surgidos Én Él
familiar a partir dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
4K ios fármacos ó productos quÉ ÉmplÉan los familiarÉs como aóuda para
sobrÉllÉvar su situaciónK
RK ia rÉpÉrcusión quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ ha tÉnido Én la vida
laboral dÉl familiarK
ias prÉguntas quÉ sÉ formularon Én ÉstÉ apartado sÉ muÉstran a continuación
Én Él cuadro RK3K1K
Cuadro RK3K1K mrÉguntas Én rÉlación al costÉ ó consÉcuÉncias dÉ la ÉnfÉrmÉdadK
aÉscriptivo Cualitativo dÉl ClpTE aE iA EkcEoMEaAa
1K ¿pÉ han producido cambios o problÉmas Én la familia a partir dÉ la
ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉl paciÉntÉ? ¿nué tipo dÉ problÉmas?
2K ¿Cómo sÉ siÉntÉ ustÉd física ó ÉmocionalmÉntÉ dÉsdÉ quÉ sÉ inició la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido?
3K ¿ea tÉnido quÉ acudir a su médico por cambios Én su Éstado dÉ salud
o por dolÉncias surgidas a partir dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
4K ¿ea tÉnido quÉ tomar ó/o Éstá tomando mÉdicación a causa dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar? ¿nuÉ toma?
RK ¿Cuál És su situación laboral?
6K ¿ea Éstado dÉ baja laboral a causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr
quÉrido?
7K ¿mor cuanto tiÉmpo?
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RK3K1K Cambios ó problÉmas dÉrivados dÉ la ÉnfÉrmÉdad
nÉurológica dÉl paciÉntÉK
¿pÉ han producido cambios o problÉmas Én la familia a partir dÉ la ÉnfÉrmÉdad
nÉurológica dÉl paciÉntÉ? ¿nué tipo dÉ problÉmas?
aÉ los discursos narrativos dÉ los familiarÉs sÉ pudiÉron ÉstablÉcÉr las
catÉgorías cualitativas quÉ sÉ dÉscribÉn a continuación ó quÉ sÉ muÉstran Én
la tabla RK3K1K1K
aK mroblÉmas familiarÉsK
aÉ los R3 familiarÉs quÉ intÉgran la muÉstra, 27 dÉ Éllos ERM,6%) dÉscribÉn
problÉmas ó discrÉpancias familiarÉs surgidas a consÉcuÉncia dÉ la aparición ó
pÉrmanÉncia Én Él tiÉmpo dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉridoK
Estos problÉmas surgÉn por Él difÉrÉntÉ grado dÉ implicación dÉ los miÉmbros
dÉ la familia Én los cuidados dÉl ÉnfÉrmo; por la dÉsigual frÉcuÉncia dÉ visitas
al paciÉntÉ; por Él dÉcÉpción quÉ causa Én algunos la rÉspuÉsta Émocional a
la ÉnfÉrmÉdad dÉ otros familiarÉs; por discrÉpancias dÉ opinión ó divÉrsidad dÉ
dÉsÉos Én rÉlación a lo quÉ És mÉjor para la familia ó para Él paciÉntÉ ;por la
atribución dÉ culpabilidad por lo sucÉdido ÉntrÉ los miÉmbros dÉ la familia ó Én
gÉnÉral por difÉrÉncias por la forma, Él grado ó la rÉpÉrcusión quÉ la
ÉnfÉrmÉdad tiÉnÉ para cada uno dÉ los familiarÉsK
bK mroblÉmas por Él obligado cambio dÉ rolÉs Én la familiaK
TrÉinta ó siÉtÉ dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra E69,8%) dÉscribÉn quÉ la
ÉnfÉrmÉdad lÉs obligó a cambiar Él papÉl prÉvio quÉ tÉnían Én la familia antÉs
dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
oÉfiÉrÉn quÉ sÉ vÉn obligados a ÉjÉrcÉr dÉ padrÉ ó madrÉ dÉ sus hijos; quÉ
ÉmpÉzaron a vivir solos como si fuÉran viudos/as dÉl paciÉntÉ; quÉ pasaron dÉ
ÉjÉrcÉr dÉ abuÉlas o dÉ tías a ocuparsÉ ó convivir con los hijos mÉnorÉs dÉl
paciÉntÉ por la ÉnfÉrmÉdad ó ausÉncia dÉl progÉnitor ÉnfÉrmo ó quÉ los
hÉrmanos maóorÉs tuviÉron quÉ rÉsponsabilizarsÉ ó procurar, mucho más quÉ
antÉs, dÉl biÉnÉstar dÉ sus hÉrmanos mÉnorÉsK
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cK mroblÉmas ó cambios laboralÉsK
aiÉz familiarÉs ÉntrÉvistados E8,9M%) dÉscribÉn quÉ la ÉnfÉrmÉdad lÉs ha
causado problÉmas laboralÉsK
oÉlatan dificultadÉs para mantÉnÉr los nÉgocios familiarÉs; apÉrcibimiÉntos ó
problÉmas Én Él mÉdio laboral por ausÉncias rÉpÉtidas; cambios ó búsquÉda dÉ
trabajo por nÉcÉsidad Éconómica ó dÉmoras Én búsquÉda ó/o acÉptación dÉ
propuÉstas dÉ ÉmplÉo por su dÉsÉo dÉ pÉrmanÉcÉr con Él paciÉntÉ ó/o por su
incapacidad Émocional para trabajarK
Tabla RK3K1K1K mroblÉmas gÉnÉrados por la ÉnfÉrmÉdad Én la familiaK





















aÉ los familiarÉs ÉntrÉvistados 21 dÉ Éllos E39,6%) dÉscribÉn problÉmas
ÉconómicosK oÉfiÉrÉn una rÉducción significativa dÉ los ingrÉsos familiarÉs por
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la ÉnfÉrmÉdad sobrÉ todo si Él paciÉntÉ Éra trabajador autónomo; por la
obligada disolución dÉ sociÉdadÉs ÉxistÉntÉs ó por las rÉducidas pÉnsionÉs
quÉ pÉrcibÉn algunos trabajadorÉs hasta quÉ sÉ rÉgularizan las prÉstacionÉs
Éconómicas ó subsidios quÉ dÉbÉn rÉcibirK
ÉK mroblÉmas lÉgalÉsK
aiÉz ó sÉis familiarÉs ÉntrÉvistados E3M,2M%) dÉscribÉn problÉmas lÉgalÉs
rÉlacionados con la situación clínica dÉl paciÉntÉ, sobrÉ todo por rÉtrasos Én la
tramitación dÉ la  tutÉla dÉl paciÉntÉ; por discrÉpancias Én la solicitud dÉ la
tutÉla dÉl ÉnfÉrmo ó dÉ los hijos mÉnorÉs dÉl paciÉntÉ ó por la división dÉ los
biÉnÉs Episos, nÉgocios) propiÉdad dÉl paciÉntÉK
CabÉ dÉstacar quÉ 37 familiarÉs E69,8M%) rÉfiÉrÉn quÉ tuviÉron quÉ modificar
los rolÉs familiarÉs a consÉcuÉncia dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ ó quÉ 34
familiarÉs E64,1M%) un 64 % tiÉnÉn varios problÉmas dÉ los rÉfÉridosK
RK3K2K pintomatología quÉ dÉscribÉ Él familiar  surgida a
consÉcuÉncia dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl familiarK
¿Cómo sÉ siÉntÉ ustÉd física ó ÉmocionalmÉntÉ dÉsdÉ quÉ sÉ inició la ÉnfÉrmÉdad dÉ
su sÉr quÉrido?
ios familiarÉs rÉfiÉrÉn ÉspontánÉamÉntÉ síntomas ó conductas quÉ viÉnÉn
prÉsÉntando a consÉcuÉncia dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ ó dÉl procÉso quÉ
Éstán viviÉndoK EntrÉ los síntomas rÉfÉridos cabÉ dÉstacar quÉ dÉ los R3
familiarÉs quÉ componÉn la muÉstra, 49 dÉ Éllos E92,RM%) sÉ siÉntÉn agotados
ÉmocionalmÉntÉ; 48 familiarÉs E9MK6M%) dÉscribÉn altÉracionÉs dÉl suÉño; 43
dÉl total E81,1M%) rÉfiÉrÉn vivÉncia dÉ  rÉsÉntimiÉnto por lo sucÉdido; quÉ 4M dÉ
los ÉntrÉvistados  E7RKRM%) rÉlatan tÉndÉncia al aislamiÉnto, a no compartir con
nadiÉ lo quÉ siÉntÉn ó quÉ 32 familiarÉs E6MK4M%) rÉconocÉn quÉ somatizan,
quÉ “lÉs duÉlÉ Él cuÉrpo” por todo lo quÉ Éstán viviÉndoK
pÉ muÉstra a continuación Én la tabla RK3K2K1K
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Tabla RK3K2K1K pintomatología dÉscrita por Él familiarK
píntomas ó conductas
quÉ dÉscribÉ Él familiar
dÉl paciÉntÉ
pI kl
crK % crK %
AgotamiÉnto físico 26 49,1M 27 RM,9M
AgotamiÉnto Émocional 49 92,RM 4 7,RM
AturdimiÉnto 16 3M,2M 37 69,8M
iabilidad 28 R2,8M 2R 47,2M
AltÉracionÉs dÉl suÉño 48 9M,6M R 9,4M
AltÉracionÉs dÉ ingÉsta 21 39,6M 32 6M,4M
pomatizacionÉs 32 6M,4M 21 39,6M
eipocondríacos 18 34,MM 3R 66,MM
Conductas Adictivas 11 2M,8M 42 7M,2M
Conductas Evitativas 24 4R,3M 29 R4,7M
aÉsÉo dÉ aislamiÉnto 4M 7R,RM 13 24,RM
Culpabilidad 2M 37,7M 33 62,3M
oÉsÉntimiÉnto 43 81,1M 1M 18,9M
RK3K3K aolÉncias ó problÉmas médicos dÉl familiar, surgidos ó/o
agudizados a partir dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
¿ea tÉnido quÉ acudir a su médico por cambios Én su Éstado dÉ salud o por dolÉncias
surgidas a partir dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
aÉl total dÉ familiarÉs ÉntrÉvistados, 23 dÉ Éllos E43,4M%) no idÉntifican
cambios Én su salud a partir dÉ la aparición dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr
quÉridoK pin Émbargo 3M dÉ Éllos ER6,6M%), más dÉ la mitad dÉ la muÉstra,
dÉscribÉn dolÉncias físicas quÉ aparÉciÉron o sÉ agudizaron coincidiÉndo con
la aparición dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar ó quÉ dÉsdÉ ÉntoncÉs padÉcÉn dÉ
forma habitualK
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EstÉ grupo sÉñala las siguiÉntÉs:
aK lcho familiarÉs E26,66%) prÉsÉntan molÉstias ó/o dolorÉs muscularÉs talÉs
como dolor intÉnso Én los hombros ó Én Él cuÉllo; dolorÉs lumbarÉs ó dolor ó
contracturas Én las articulacionÉsK
bK pÉis familiarÉs E2M%) rÉconocÉ frÉcuÉntÉs Épisodios dÉ ingÉsta ansiosa con
aumÉntos dÉ pÉso quÉ oscilan ÉntrÉ los R ó los 12 hgK dÉsdÉ la aparición dÉ la
ÉnfÉrmÉdadK
cK Cinco dÉ Éllos E16,16%) dÉscribÉ dolorÉs dÉ cabÉza frÉcuÉntÉs, migrañas ó
jaquÉcasK
dK Cuatro familiarÉs E13,33%) rÉfiÉrÉn altÉracionÉs dÉl suÉño talÉs como
dÉspÉrtarÉs frÉcuÉntÉs ó pÉsadillas rÉlacionadas con la ÉnfÉrmÉdad ó con la
situación quÉ Éstán viviÉndoK
ÉK Cuatro E13,33%) dÉ los familiarÉs ÉntrÉvistados, rÉlatan frÉcuÉntÉs
dÉscompÉnsacionÉs Én sus nivÉlÉs dÉ colÉstÉrol ó dÉ glucosaK
AunquÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn quÉ acudÉn al médico, vÉrbalizan quÉ  Éstán
convÉncidos quÉ las dolÉncias pÉrsistirán  miÉntras sÉ mantÉnga la situación
quÉ Éstán viviÉndoK
io rÉfÉrido sÉ muÉstra a continuación Én la tabla RK3K3K1K
Tabla RK3K3K1K mroblÉmas médicos surgidos con la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
CatÉgorías Cualitativas cr %
mroblÉmas
médicos k= 3M R6,6M%
aolorÉs muscularÉs 8 26,6R
AumÉnto dÉ pÉso 6 2M,MM
aolorÉs dÉ cabÉza R 16,16
mroblÉmas dÉ suÉño 4 13,33






RK3K4 cármacos ÉmplÉados por los familiarÉs durantÉ Él
procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
¿ea tÉnido quÉ tomar ó/o Éstá tomando mÉdicación a causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su
familiar? ¿nué toma?
aÉ los familiarÉs quÉ intÉgran la muÉstra, 2M dÉ Éllos E37,7M%) rÉfiÉrÉn quÉ no
han nÉcÉsitado tomar ni toman fármacos dÉ ningún tipo para afrontar mÉjor la
situación quÉ Éstán viviÉndoK pin Émbargo,33 familiarÉs ÉntrÉvistados E62,3M%)
rÉfiÉrÉn habÉr tomado o Éstar tomando alguna mÉdicación para “sobrÉllÉvar” su
situaciónK
io quÉ toman Éstos familiarÉs sÉ ÉxponÉ  continuaciónK
aK aiÉz familiarÉs E16,MR%) rÉfiÉrÉn quÉ toman con frÉcuÉncia infusionÉs dÉ
plantas mÉdicinalÉs ó/o pastillas dÉ hÉrbolario como valÉriana, tila ó pasifloraK
bK lncÉ familiarÉs E17,6R%) toman como ansiolítico ó como único fármaco
BromazÉpan EiÉxatin)K
cK Cinco familiarÉs E9,63%) rÉfiÉrÉn quÉ toman frÉcuÉntÉmÉntÉ hipnóticos
suavÉs como aormidina ó koctamidK
dK Cuatro familiarÉs E6,42%) toma antidÉprÉsivos dÉ forma ocasional sobrÉ todo
maroxÉtina ó   cluoxÉtinaK
ÉK TrÉs familiarÉs E4,81%) toma antidÉprÉsivos pautadosK
io rÉfÉrido sÉ dÉtalla Én la tabla RK3K4K1K
Tabla RK3K4K1K cármacos ÉmplÉados por la familia durantÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ
CatÉgorías Cualitativas cr %
rso dÉ
mÉdicación k= 33 62,3M%
InfusionÉs mÉdicinalÉs 1M 16,MR
Ansiolíticos 11 17,6R
eipnóticos R 9,63
AntidÉprÉsivos ocasionalÉs 4 6,42
AntidÉprÉsivos pautados 3 4,81
pin
mÉdicación k= 2M 37,7M%
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oÉlatan quÉ la ingÉsta dÉ los fármacos no la rÉalizan dÉ forma continua, si no
dÉ forma ocasional ó cuando, siguiÉndo su propio critÉrio, siÉntÉn quÉ lo
nÉcÉsitanK polo 3 familiarÉs E4,81%) dÉ ÉstÉ grupo toma mÉdicación
antidÉprÉsiva dÉ forma pautadaK
RK3KRK oÉpÉrcusión laboral dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ Én Él
familiarK crÉcuÉncia dÉ bajas laboralÉs sÉcundarias a la
ÉnfÉrmÉdadK
mara conocÉr la rÉpÉrcusión laboral quÉ la ÉnfÉrmÉdad tiÉnÉ Én Él familiar dÉl
paciÉntÉ sÉ formularon trÉs prÉguntas sucÉsivas:
¿Cuál És su situación laboral?
¿ea Éstado dÉ baja laboral a causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido?
¿mor cuánto tiÉmpo?
ia ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ rÉpÉrcutÉ Én la vida laboral dÉl familiar ó És una
prÉocupación añadida a todo lo quÉ Éstán viviÉndoK Al inicio dÉ la ÉnfÉrmÉdad
És frÉcuÉntÉ intÉrrumpir la actividad laboral para atÉndÉr al familiar ÉnfÉrmoK
Cuando, como ocurrÉ Én los paciÉntÉs dÉ nuÉstra muÉstra, sÉ trata dÉ una
ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉ larga duración, Él familiar dÉbÉ ÉlÉgir ÉntrÉ
pÉrmanÉcÉr junto al paciÉntÉ ó/o rÉanudar su actividad laboralK
ia nÉcÉsidad dÉ volvÉr a trabajar frÉcuÉntÉmÉntÉ no coincidÉ con Él dÉsÉo dÉl
familiar dÉ no hacÉrlo por difÉrÉntÉs motivos ó Ésta ambivalÉncia És otro
ÉstrÉsor al quÉ Éllos aludÉn ó quÉ dÉbÉrán afrontarK
aÉ los R3 familiarÉs dÉ nuÉstra muÉstra, 19 dÉ Éllos E3R,84%) no rÉalizaban
actividad laboral cuando aparÉció la ÉnfÉrmÉdad:
aiÉz Éran amas dÉ casa; trÉs Éran trabajadorÉs Én paro; cuatro Éran jubilados
ó/o pÉnsionistas ó trÉs Éran ÉstudiantÉsK
TrÉinta ó cuatro familiarÉs E64,1R%) dÉ la muÉstra Éran activos laboralmÉntÉK
aÉ ÉstÉ grupo, 2M dÉ Éllos E37,73%) no intÉrrumpiÉron su actividad laboral ó 14
familiarÉs E26,41%) solicitaron una baja laboralK
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aÉ los quÉ continuaron trabajando, 17 dÉ Éllos E8R%) vÉrbalizaban quÉ
dÉsÉaban normalizar su vida ó/o quÉ nÉcÉsitaban hacÉrlo por motivos
ÉconómicosK TrÉs familiarÉs dÉ ÉstÉ grupo E1R%) rÉfÉrían quÉ quÉrían sÉguir
trabajando para”no pÉnsar”K
aÉ los 14 familiarÉs E26,41%) quÉ solicitaron baja al inicio dÉl procÉso dÉ
ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar:
o TrÉs dÉ Éllos E21,42%) pÉrmanÉciÉron dÉ baja hasta 3M días: rno 7
días;  otro familiar 1R días ó otro un mÉsK
o Cinco familiarÉs E3R,71%) ÉstuviÉron dÉ baja ÉntrÉ 1 mÉs ó nuÉvÉ
mÉsÉs: rno, 2 mÉsÉs; dos 3 mÉsÉs; uno R mÉsÉs ó otro familiar 9
mÉsÉsK
o pÉis familiarÉs E42,8R%) pÉrmanÉciÉron dÉ baja ÉntrÉ 1M ó 18 mÉsÉs:
Cuatro familiarÉs ÉstuviÉron un año dÉ baja ó 2 familiarÉs intÉrrumpiÉron
su actividad laboral 18 mÉsÉsK
El rÉsumÉn dÉ lo ÉxpuÉsto sÉ dÉtalla a continuación Én la tabla RK3KRK1K
Tabla RK3KRK1K oÉpÉrcusionÉs laboralÉs dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ para Él familiarK
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RK4K AkAiIpIp aEpCoImTIsl aE iA sIsEkCIA aE
ToAkpcloMACIlk Y CAMBIl mEoplkAi oEcEoIal mlo Ei
cAMIiIAo, A mAoTIo aE iA EkcEoMEaAa aEi mACIEkTEK
Espiritualidad ó  pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ cambio, trasformación ó crÉcimiÉnto
pÉrsonalK
El objÉtivo dÉ ÉstÉ análisis Éra rÉgistrar ó dÉscribir la vivÉncia dÉ cambio ó
trasformación pÉrsonal quÉ muó frÉcuÉntÉmÉntÉ Él familiar rÉfiÉrÉ sÉ ha
producido Én él a partir dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK ia maóoría dÉscribÉn
quÉ “todo cambia”, quÉ vÉn las cosas ó la vida dÉ otra manÉra, quÉ cambian
sus valorÉs ó sus prioridadÉs, quÉ la ÉnfÉrmÉdad modifica su rÉlación con las
pÉrsonas ó quÉ sus crÉÉncias ó su Éspiritualidad son a vÉcÉs És un gran
apoóo para podÉr afrontar lo quÉ Éstán viviÉndoK
pÉ formularon las prÉguntas quÉ sÉ muÉstran Én Él cuadro RK4K1K
Cuadro RK4K1K mrÉguntas rÉlativas a la vivÉncia subjÉtiva dÉ trasformación pÉrsonalK
aÉscriptivo Cualitativo dÉ la vivÉncia dÉ CAMBIl mEoplkAi
1K ¿TiÉnÉ alguna crÉÉncia rÉligiosa o Éspiritual?
2K ¿iÉ aóudan sus crÉÉncias o su Éspiritualidad a sobrÉllÉvar la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido?
3K ¿CrÉÉ quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar ha producido un cambio Én sus
valorÉs, Én su forma dÉ vÉr la vida?
4K ¿nué És lo más importantÉ para ustÉd dÉspués dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ s
familiar?
RK ¿CrÉÉ quÉ sÉ ha producido un crÉcimiÉnto pÉrsonal Én ustÉd dÉspués
dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
6K ¿ea cambiado su forma dÉ rÉlacionarsÉ con los dÉmás dÉsdÉ quÉ su
familiar Éstá ÉnfÉrmo?
7K ¿En quiÉn o Én qué sÉ apoóa para sobrÉllÉvar la situación quÉ Éstá
viviÉndo?
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RK4K1K Espiritualidad ó crÉÉncias rÉligiosas dÉl familiarK
¿TiÉnÉ alguna crÉÉncia rÉligiosa o Éspiritual?
CÉrca dÉ la mitad dÉ los familiarÉs dÉ nuÉstra muÉstra rÉfiÉrÉn quÉ son
católicos practicantÉs E47,2M%) ,18 familiarÉs E34 %) son católicos con práctica
ocasionalÉs, ó 9 familiarÉs E16,98 %) sÉ dÉfinÉn como indifÉrÉntÉs a lo quÉ
tÉnga quÉ vÉr con la rÉligiónK rn familiar dÉ la muÉstra E1,9M %) rÉfiÉrÉ quÉ lo
Éspiritual És importantÉ para él pÉro quÉ no sÉ considÉra rÉligiosoK
pÉ dÉscribÉ Én la tabla RK4K1K1K ó Én la figura RK4K1K1K
Tabla RK4K1K1KCrÉÉncias dÉl familiarK
CatÉgorías Cualitativas crÉcuÉncia %
Católico mracticantÉ 2R 47,2M
Católico practicantÉ ocasional 18 34,MM
IndifÉrÉncia rÉligiosa 9 16,98
ltras rÉligionÉs M M
Espiritualidad no rÉligiosa 1 1,9M
cigura RK4K1K1KCrÉÉncias dÉl familiar
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RK4K2K Espiritualidad ó crÉÉncias rÉligiosas como soportÉ para
Él familiarK
¿iÉ aóudan sus crÉÉncias o su Éspiritualidad a sobrÉllÉvar la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr
quÉrido?
aÉ los R3 familiarÉs ÉntrÉvistados, 21 dÉ Éllos E39,62%) rÉfiÉrÉn quÉ, sus
crÉÉncias rÉligiosas ó su Éspiritualidad no lÉs sirvÉn para afrontar lo quÉ Éstán
viviÉndoK oÉlatan quÉ Én ningún momÉnto dÉl procÉso, sus crÉÉncias rÉligiosas
o su Éspiritualidad lÉs ha aóudado a afrontar la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar ni a
mitigar Él sufrimiÉnto quÉ la situación quÉ Éstán viviÉndo lÉs producÉK
ExprÉsan sÉntirsÉ Énfadados con aios porquÉ pÉrmitÉ ó tolÉra la ÉnfÉrmÉdad ó
porquÉ Éstá siÉndo injusto con un paciÉntÉ ó con una la familia quÉ Én modo
alguno mÉrÉcían vivir una ÉnfÉrmÉdad nÉurológica ó un dolor sÉmÉjantÉK
“ko mÉ aóuda nada la rÉligión, todo Ésto És muó injusto ó aios lo pÉrmitÉ; ahora soó
mÉnos crÉóÉntÉ, aios no ha sido justo con mi madrÉ, Élla no sÉ mÉrÉcía Ésto; Éstoó
Énfadado con aios, nos ha roto la vida a todos; no És justo quÉ mi hÉrmana viva una
situación así, no sÉ lo mÉrÉcÉ, És un castigo para Élla ó para todos ó aios lo pÉrmitÉ;
no mÉ aóuda, al contrario como puÉdÉ si haó aios, pÉrmitir quÉ pasÉ Ésto; Éstoó muó
Énfadada con aios, Éstoó ÉspÉrando un milagro quÉ no llÉga, És como si aios pasara
dÉ todo, como si no sÉ quisiÉra mÉtÉr; óo óa no tÉngo línÉa con aios, quÉ alguiÉn mÉ
ÉxpliquÉ Él sÉntido quÉ tiÉnÉ Ésta situación tan injustaK” Eaiscurso familiar)
Es dÉcir la impotÉncia, la frustración ó la indignación quÉ siÉntÉ Él familiar sÉ
dirigÉ hacia un aios vivido por Él familiar como injusto, consÉntidor ó ausÉntÉ
quÉ Éstá pÉrmitiÉndo la ÉnfÉrmÉdad ó quÉ castiga por Éllo al paciÉntÉ ó a su
familia con un sufrimiÉnto inmÉrÉcidoK
mor Él contrario 32 familiarÉs dÉ Ésta muÉstra E6M,37%) rÉfiÉrÉn quÉ su
Éspiritualidad ó sus crÉÉncias son un apoóo ó una aóuda para podÉr afrontar
ÉmocionalmÉntÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
El grupo dÉ familiarÉs para los cualÉs sus crÉÉncias rÉligiosas ó su fÉ son
importantÉs para afrontar la ÉnfÉrmÉdad dÉscribÉn lo siguiÉntÉ:
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aK sÉinticuatro familiarÉs E7R,M%) rÉfiÉrÉn quÉ dÉsdÉ Él primÉr momÉnto sus
crÉÉncias han sido ÉsÉncialÉs para podÉr afrontar la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiarK
“Yo confío Én aios ó mÉ siÉnto apoóada cuando rÉzo; rÉzo para quÉ sÉ curÉ ó no
sufra; rÉzo para quÉ no sufra ó no sÉ ÉntÉrÉ dÉ cómo Éstá; mÉ consuÉla rÉzar al
Cristo dÉ la sictoria para quÉ no siÉnta nada ó acabÉ su vida pronto; mÉ aóuda rÉzar,
lÉ pido a aios quÉ no sufra ó quÉ mÉ dÉ fuÉrza para rÉsistir Ésta agonía; mÉ consuÉla
rÉzar, mÉ da fuÉrza para vÉnir a vÉrla cada día; rÉzo para quÉ Élla Ésté tranquila; mÉ
da tranquilidad ó paz intÉrior cuando rÉzo; Élla mÉ ÉnsÉñó a rÉzar ó mÉ consuÉla hacÉr
lo quÉ Élla hacíaK” Eaiscurso familiar)
bK pÉis familiarÉs E18,7R%) rÉfiÉrÉn quÉ aunquÉ al principio dÉl  procÉso
Éstaban Énfadados con aios por lo injusto dÉ la situación dÉspués sintiÉron quÉ
sus crÉÉncias lÉs aóudaban a afrontar la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiarK
“Al principio mÉ Énfadé con aios, ahora rÉzo para quÉ no siÉnta nada; al principio mÉ
Énfadé con aios, ahora hÉ vuÉlto a rÉzar ó mÉ consuÉla sabÉr quÉ aios sÉ la llÉvará ó
mi hija dÉscansará; Él primÉr año sÉntía rabia hacia aios, ahora mÉ dÉsahogo con él ó
crÉo quÉ nos protÉgÉ porquÉ mi madrÉ Éra muó crÉóÉntÉ; al principio mÉ Énfadé con
aios porquÉ És como un castigo quÉ pasÉn Éstas cosas, ahora tÉngo algunas
Éstampas a las quÉ rÉzo ó mÉ consuÉlan; al principio dÉjÉ dÉ crÉÉr, ahora rÉzo para
quÉ él no sufra ó para quÉ mÉ dÉ fuÉrzaK” Eaiscurso familiar)
cK aos familiarÉs dÉ  ÉstÉ grupo E6,2R%) rÉfiÉrÉn quÉ aios És su maóor apoóo ó
quÉ gracias a sus crÉÉncias ó a las quÉ tÉnía Él paciÉntÉ han podido trascÉndÉr
Él sufrimiÉnto quÉ lÉs causa la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiarK
“aios És mi principal apoóo, lo quÉ pasa, pasa por algo, Ésta ÉnfÉrmÉdad tÉ ÉnsÉña
mucho; aios És mi apoóo, si no fuÉra por aios, por sabÉr quÉ él Éstá Én mÉdio dÉ
todo,  óo no podría vivir Ésto, no podría con todo lo quÉ tÉngo” Eaiscurso familiar)
Todos los familiarÉs quÉ sÉ rÉconocÉn crÉóÉntÉs rÉfiÉrÉn quÉ la oración lÉs da
paz intÉrior, consuÉlo ó fortalÉza ó quÉ la oración ó sus dÉvocionÉs son un
mÉdio para pÉdir a aios por Él paciÉntÉ: para quÉ él no sÉ ÉntÉrÉ, no siÉnta, no
sufra ó puÉda dÉscansar ó para pÉdir por Éllos mismos, los familiarÉs: para quÉ
puÉdan afrontar ó la ÉnfÉrmÉdad ó adaptarsÉ ó sobrÉllÉvar  una  situación quÉ
pidÉn a aios quÉ finalicÉ prontoK
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io dÉscrito sÉ muÉstra Én la tabla RK4K2K1K
Tabla RK4K2K1K CrÉÉncias rÉligiosas dÉl familiar como apoóo Én la ÉnfÉrmÉdadK
CrÉÉncias/Éspiritualidad
pI kl
crK % cr %
iÉ aóudan las crÉÉncias 32 6M,37 21 39,62
o aÉsdÉ Él principio importantÉ 24 7R,MM
o Enfado inicial ó apoóo postÉrior 6 18,7R
o TrascÉndÉncia dÉl sufrimiÉnto 2 6,2R
RK4K3K Cambio Én los valorÉs dÉ los familiarÉs dÉspués dÉ la
ÉnfÉrmÉdadK
¿CrÉÉ quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar ha producido un cambio Én sus valorÉs, Én su
forma dÉ vÉr la vida?
El objÉtivo dÉ ÉstÉ apartado Éra dÉscribir ó vÉrificar las frÉcuÉntÉs
vÉrbalizacionÉs dÉ cambio Én la forma dÉ vÉr la vida quÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn
quÉ lÉs ha producido a ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉridoK
aÉ los R3 familiarÉs ÉntrÉvistados solamÉntÉ 3 dÉ Éllos ER,66%) rÉfiÉrÉn quÉ
no han pÉrcibido cambios Én sus valorÉs pÉrsonalÉsK
pin Émbargo, RM familiarÉs dÉl total E94,33%) dÉscribÉn cambios Én sus valorÉs
pÉrsonalÉs ó Én su forma dÉ vÉr la vida dÉspués dÉ lo vivido ó dÉ lo quÉ Éstán
viviÉndo con la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
aÉ ÉstÉ grupo:
aK aiÉz ó ocho dÉ Éllos E36,MM%) rÉfiÉrÉn quÉ la ÉnfÉrmÉdad ha cambiado Él
valor intrínsÉco quÉ daban prÉviamÉntÉ a circunstancias, problÉmas, sucÉsos ó
pÉrtÉnÉnciasK aÉspués dÉ convivir con la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ, todo lo
dÉmás sÉ rÉdimÉnsiona ó adquiÉrÉ un nuÉvo valorK
“Ya no mÉ prÉocupan las tontÉrías quÉ antÉs Éran tan importantÉs para mi; cambia
todo muchísimo, das a cada cosa su importancia; rÉlativizas los problÉmas diarios;
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valoro lo normal, lo sÉncillo, quiÉro vivir tranquila sin lujos; valoras lo pÉquÉño, lo dÉ
diario, no nÉcÉsito tanto, disfruto con lo quÉ tÉngo; no lÉ doó importancia a cosas quÉ
antÉs si sÉ las daba, hÉ aprÉndido lo quÉ És importantÉ ó lo quÉ mÉ importa; Ésto tÉ
hacÉ vÉr lo importantÉ, rÉorganizas lo quÉ tÉ importa dÉ vÉrdad ó lo quÉ dÉsÉas; Ésto
tÉ hacÉ pÉnsar si mÉrÉcÉ la pÉna Én lo quÉ tÉ Éstás dÉjando la vida”K Eaiscurso
familiar)
bK aiÉz ó sÉis familiarÉs E3M,61%) rÉlatan quÉ dÉspués dÉ la ÉnfÉrmÉdad sÉ
toma conciÉncia dÉ la finitud dÉl tiÉmpoK pÉ procura vivir Él prÉsÉntÉ, sÉ toma
conciÉncia plÉna dÉl ahora ó dÉ la importancia dÉ aprovÉchar Él tiÉmpo para
disfrutar ó vivir nuÉstros dÉsÉos ó nuÉstras ilusionÉsK pÉ aprÉndÉ a no
posponÉrK
“nuiÉro aprovÉchar mas la vida, no rÉtrasar Él disfrutar; tÉ cambia la noción dÉl tiÉmpoK
sivo lo mÉjor quÉ puÉdo Él día a día; sÉ aprÉndÉ a vivir Él hoóK Todo puÉdÉ cambiar ó
dÉsaparÉcÉr dÉ pronto; Él tiÉmpo tiÉnÉ una pÉrspÉctiva distinta, todo puÉdÉ cambiarK
ko haó quÉ rÉtrasar vivir; tÉ ÉnsÉña a disfrutar dÉ lo quÉ tiÉnÉs, aprovÉcho mas la
vida; valoro mas todo a diarioK morquÉ todo puÉdÉ cambiar como ha cambiado con la
ÉnfÉrmÉdadK” Eaiscurso familiar)
cK piÉtÉ familiarÉs E18,MM%) rÉfiÉrÉn quÉ sÉ ha producido Én Éllos un cambio
nÉgativo Én su manÉra dÉ vÉr la vidaK Como consÉcuÉncia dÉ la dÉsilusión ó la
tristÉza quÉ lÉs producÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar, rÉfiÉrÉn quÉ sus valorÉs
prÉvios Éstán bloquÉados ó quÉ su principal objÉtivo És sobrÉllÉvar su situación
ó vivir Én ÉspÉra dÉ quÉ sÉ produzca un dÉsÉnlacÉ quÉ lÉs pÉrmita volvÉr a
sÉntir ó volvÉr a vivir como antÉsK
“sivÉs sin ilusión, És como si nada tÉ importara; tÉ cambia la vida, no tÉ importa nada,
vivÉs Én ÉspÉra dÉ quÉ Ésto acabÉ; vivo Én solÉdad ÉspÉrando quÉ acabÉ ÉstÉ
sinsÉntidoK io dÉmás Éstá Én ÉspÉra, no cuÉnta para mí; tÉ cambia todoK TÉ siÉntÉs
otra ó vivÉs distintaK Estoó tristÉ ó Éso mÉ cambia todo” Eaiscurso familiar)
dK piÉtÉ familiarÉs E14,MM%) rÉfiÉrÉn quÉ la ÉnfÉrmÉdad lÉs ha ÉnsÉñado quÉ
la salud ó la familia son valorÉs sólidos ó lo único quÉ nos dÉbÉ importarK
“Esta ÉnfÉrmÉdad ó Ésta situación lo cambia todoK polo mÉ importa no pÉrdÉr la salud
ó Éstar con mi familia; quiÉro tÉnÉr salud ó llÉvarmÉ biÉn con la familia; no mÉrÉcÉ la
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pÉna discutir por nada; antÉs mÉ importaban mucho las cosas, ahora quiÉro tÉnÉr
salud ó quÉ mi familia Ésté tranquila” Eaiscurso familiar)
ias catÉgorías dÉscritas sÉ muÉstran Én la tabla RK4K3K1K
Tabla RK4K3K1K Cambio Én los valorÉs dÉl familiar
Cambio Én los valorÉs
pI kl
cr % cr %
Cambio Én los valorÉs RM 94,33 3 R,66
o pÉ valoran las cosas sÉncillas 18 36,MM
o pÉ valora Él tiÉmpo prÉsÉntÉ 16 3M,61
o pÉ valora la salud ó la familia 7 14,MM
o sisión nÉgativa dÉ la vida 9 18,MM
RK4K4K Cambios Én las prioridadÉs dÉl familiar dÉspués dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
¿nué És lo más importantÉ para ustÉd dÉspués dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
aÉl análisis cualitativo dÉ las rÉspuÉstas dÉ los familiarÉs sÉ obtuviÉron las trÉs
catÉgorías cualitativas siguiÉntÉs:
aK aocÉ dÉ los familiarÉs E22,64%) ÉntrÉvistados, sÉñalan quÉ Él Éstado ó
biÉnÉstar dÉl paciÉntÉ És su principal prioridad, su cÉntro dÉ atÉnción ó dÉ
intÉrésK
“io más importantÉ És quÉ mi marido no sufra, quÉ óo lÉ vÉa biÉn; quÉ mi mujÉr Ésté
biÉn aunquÉ Ésté así; lo mas importantÉ És  mi marido, aunquÉ dÉsÉo quÉ aios sÉ lo
llÉvÉ cuanto antÉs; lo mas importantÉ quÉ mi hijo Ésté biÉn, quÉ no tÉnga gÉstos dÉ
dolor ó quÉ Ésté biÉn cuidado”K Eaiscurso familiar)
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bK lncÉ dÉ los ÉntrÉvistados E2M,7R%) sÉñalan como lo más importantÉ para
Éllos dÉspués dÉ lo vivido con  la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar, su salud, su propio
biÉnÉstar pÉrsonal ó la rÉcupÉración dÉ su propia vidaK
“io más importantÉ És Éstar sana ó vivir lo mÉjor quÉ puÉda; lo mas importantÉ para
mí ahora, És no tÉnÉr problÉmas dÉ salud ó tÉnÉr Éstabilidad Én mi vida, trabajar ó
vivir; lo mas importantÉ És cÉntrarmÉK AprÉndÉr a vivir sin Éstar Élla; tÉnÉr salud, un
trabajo, vivir como todo Él mundo; lo mas importantÉ És mi propia vida, vivir lo mÉjor
quÉ puÉda Él día a día”K Eaiscurso familiar)
cK TrÉinta dÉ los familiarÉs ÉntrÉvistados ER6,6M%) sÉñalan como su prioridad,
como lo más importantÉ dÉspués dÉ la ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉ su familiar
la salud pÉrsonal ó la rÉlación con la propia familiaK ia salud ó la familia sÉ
conviÉrtÉn Én la primÉra prioridad para Él familiarK El sÉntido dÉ pÉrtÉnÉncia a
un grupo afÉctivo ó la salud propia sÉ conviÉrtÉn Én lo más importantÉ para los
familiarÉs dÉ Éstos paciÉntÉsK
“ia salud ó mi familiaK nuÉrÉrnos ó quÉ ÉstÉmos todos biÉn; vÉr a mi familia sana, a
las pÉrsonas quÉ Éstán Én mi vida, lo dÉmás mÉ importa mucho mÉnos quÉ antÉs; mi
familia És lo mas importantÉK nuÉ mi niÉta Ehija dÉ la paciÉntÉ) Ésté biÉn; mi familia,
mis hijosK aisfrutar con ÉllosK salorar lo quÉ nos da la vida; la salud dÉ todos; llÉvarnos
biÉn ó disfrutar; quÉ mis hijos Éstén biÉn ó salgan adÉlantÉ ó vivir normal, sin
complicacionÉs”K Eaiscurso familiar)
ias catÉgorías dÉscritas sÉ muÉstran Én la tabla RK4K4K1K ó Én la figura RK4K4K1K
Tabla RK4K4K1K Cambios Én las prioridadÉs dÉl familiar
CatÉgorías Cualitativas crÉcuÉncia %
BiÉnÉstar dÉl familiar ÉnfÉrmo 12 22,64
ia propia rÉcupÉración pÉrsonal 11 2M,7R
palud ó rÉlacionÉs familiarÉs 3M R6,6M
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cigura RK4K4K1K Cambios Én las prioridadÉs dÉl familiar
RK4KRK sivÉncia dÉ crÉcimiÉnto pÉrsonal dÉspués dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK IndicadorÉs quÉ dÉscribÉn los
familiarÉsK
¿CrÉÉ quÉ sÉ ha producido un crÉcimiÉnto pÉrsonal Én ustÉd dÉspués dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
aÉ los familiarÉs ÉntrÉvistados solamÉntÉ 4 dÉ Éllos E7,R4%) rÉfiÉrÉn no habÉr
pÉrcibido cambios Én Éllos mismos, Én su crÉcimiÉnto ó dÉsarrollo pÉrsonal a
consÉcuÉncia dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
“ko mÉ noto cambiado, sigo igual quÉ siÉmprÉ; no crÉo quÉ la ÉnfÉrmÉdad cambiÉ
nada, sigo igual Ésto sÉ asumÉ” Eaiscurso familiar)
pin Émbargo 49 dÉl total dÉ la muÉstra E92K4R%) rÉfiÉrÉn vivÉncia dÉ un




aK TrÉinta ó trÉs dÉ Éllos E67,34%) sÉñalan como indicador dÉ crÉcimiÉnto una
pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ aumÉnto dÉ su capacidad dÉ afrontamiÉnto ó dÉ
fortalÉza pÉrsonalK ia ÉnfÉrmÉdad lÉs ha dÉscubiÉrto su propio valor ó sÉ
sabÉn ó siÉntÉn más fuÉrtÉs ó capacÉs quÉ antÉs dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su
familiarK
“ko sabía Éra tan fuÉrtÉ, mÉ siÉnto capaz dÉ afrontar lo quÉ vÉnga; dÉspués dÉ
afrontar Ésto, siÉnto quÉ puÉdo con todo; vÉo quÉ soó capaz dÉ afrontar ÉstÉ
sufrimiÉnto ó mÉ siÉnto mas fuÉrtÉ quÉ antÉs; mÉ siÉnto mas fuÉrtÉ ó mas sÉgura pÉro
Él prÉcio quÉ pagas És muó alto; Éstoó siÉndo capaz dÉ afrontar Ésto quÉ És durísimo
ó mÉ siÉnto mucho más fuÉrtÉ” Eaiscurso familiar)
bK lcho familiarÉs E16,32%) pÉrcibÉn crÉcimiÉnto pÉrsonal É idÉntifican como
indicador dÉ ÉstÉ crÉcimiÉnto la vivÉncia dÉ capacidad dÉ afrontamiÉnto, dÉ
rÉsponsabilidad ó dÉ madurÉz quÉ la ÉnfÉrmÉdad lÉs ha obligado a adquirir ó
quÉ lÉs difÉrÉncia dÉ su grupo dÉ igualÉsK
“MÉ siÉnto otra pÉrsona, como si fuÉra mucho mas maóor; mÉ siÉnto mas
rÉsponsablÉ, mas sÉria con la vida; Éstoó viviÉndo algo quÉ casi nadiÉ vivÉ ó Éso tÉ
hacÉ sÉntir distinta, mas madura; hÉ maduradoK poó mas rÉsponsablÉ, más sÉnsata
quÉ antÉs” Eaiscurso familiar)
cK lcho familiarÉs E16,32%) idÉntifican como indicador dÉ su crÉcimiÉnto
pÉrsonal un incrÉmÉnto dÉ su sÉnsibilidad, su afÉctividad ó su gÉnÉrosidad con
las pÉrsonas dÉ su ÉntornoK
“poó mas gÉnÉrosa ó mas afÉctuosa con los dÉmásK ko quiÉro quÉ no mÉ dÉ tiÉmpo a
quÉrÉrlÉs; soó mÉjor pÉrsona con los dÉmás, mÉ gusta mas quÉ antÉs aóudar a la
gÉntÉ; Éstoó mas sÉnsiblÉ con la gÉntÉ cuando lo pasan mal; antÉs mÉ importaban
manos; mÉ ocupo mÉnos dÉ mi, soó mÉnos Égoísta dÉ lo quÉ hÉ sido; cuido mÉjor a
mi gÉntÉ ó la quiÉro mas dÉsdÉ quÉ mi madrÉ Éstá así” Eaiscurso familiar)K
io dÉscrito sÉ muÉstra Én la tabla RK4KRK1K
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Tabla RK4KRK1K sivÉncia dÉ crÉcimiÉnto pÉrsonal
sivÉncia dÉ crÉcimiÉnto pÉrsonal
pI kl
cr % cr %
CrÉcimiÉnto pÉrsonal 49 92,4R 4 7,R4
IncrÉmÉnto dÉ :
o AfrontamiÉnto ó fortalÉza 33 67,34
o oÉsponsabilidad ó madurÉz 8 16,32
o pÉnsibilidad ó gÉnÉrosidad 8 16,32
RK4K6K Cambios Én las rÉlacionÉs pÉrsonalÉs dÉ los familiarÉs
dÉspués dÉ la ÉnfÉrmÉdadK
¿ea  cambiado su forma dÉ rÉlacionarsÉ con los dÉmás dÉsdÉ quÉ su familiar Éstá
ÉnfÉrmo?
aÉ los R3 familiarÉs ÉntrÉvistados, 12 dÉ Éllos E22,64%) rÉfiÉrÉn quÉ la
ÉnfÉrmÉdad no ha producido cambios Én la rÉlación quÉ mantÉnían con las
pÉrsonas dÉ su Éntorno más cÉrcanoK ia ÉnfÉrmÉdad ha confirmado la solidÉz
dÉ los vínculos ó la rÉlación sÉ ha mantÉnido ó/o mÉjoradoK
“MÉ rÉlaciono igual quÉ antÉs, mantÉngo los amigos dÉ siÉmprÉ; mÉ rÉlaciono igual,
nadiÉ mÉ ha fallado; mÉ rÉlaciono igual quÉ antÉs; mÉ siÉnto muó acompañada por
mis amigos; mÉ rÉlaciono mÉjorK ko pÉnsaba quÉ mÉ iban a apoóar tantoK
Eaiscurso familiar)
pin Émbargo, 41 dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra  E77,3R%) rÉfiÉrÉn quÉ la
ÉnfÉrmÉdad ha producido cambios significativos Én la rÉlación quÉ mantÉnían
con las pÉrsonas dÉ su ÉntornoK ia ÉnfÉrmÉdad ha cambiado la forma,
frÉcuÉncia É intÉnsidad dÉ las rÉlacionÉs quÉ mantÉnían con su círculo más
cÉrcanoK aÉ ÉstÉ grupo:
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aK aiÉz ó siÉtÉ E41,46%) rÉfiÉrÉn sÉntirsÉ dÉfraudados ó dÉsÉngañados por la
rÉspuÉsta dÉ huida ó Éscaso apoóo quÉ han rÉcibido dÉ algunas pÉrsonas dÉ
su Éntorno cuando sÉ produjo la ÉnfÉrmÉdadK pÉñalan quÉ la ÉnfÉrmÉdad ha
cribado a los amigos ó quÉ ÉstÉ hÉcho ha modificado significativamÉntÉ las
rÉlacionÉs prÉvias quÉ mantÉníanK
“ia gÉntÉ dÉsaparÉcÉ, nadiÉ quiÉrÉ pÉnas, mÉ han dÉfraudado algunas pÉrsonas ó óa
no quiÉro ni vÉrlas; han cambiado muchísimo, Ésto És una criba ó tÉ hacÉ sabÉr con
quiÉn cuÉntas; claro quÉ cambianK Algunos amigos tÉ dÉfraudanK TÉ llaman mÉnos
para quÉdar porquÉ sabÉn quÉ Éstás tristÉ; tÉ llÉvas muchos dÉsÉngaños, tÉ siÉntÉs
sola; haó pÉrsonas a las quÉ no lÉs dirijo la palabra porquÉ mÉ han dÉfraudadoK”
Eaiscurso familiar)
bK kuÉvÉ familiarÉs E21,9R%) vÉrbalizan un dÉsÉo voluntario dÉ aislamiÉnto, dÉ
dÉsÉo dÉ no rÉlacionarsÉ ó dÉ tÉndÉncia a Évitar actividadÉs distractoras ó
lúdicas lo quÉ ha modificado la frÉcuÉncia ó forma dÉ rÉlacionarsÉ con las
pÉrsonas dÉ su ÉntornoK
“MÉ siÉnto mÉjor Éstando sola, no tÉngo ganas dÉ fiÉstas ni dÉ Éstar con nadiÉ;
no tÉngo ganas dÉ salir ni dÉ vÉr a nadiÉ, tÉngo como una tristÉza dÉ fondo quÉ no mÉ
dÉja disfrutar dÉ nada; no tÉngo ganas dÉ amigos, ni dÉ salir mÉ quÉdo con mi familia
ó Éstoó mÉjor” Eaiscurso familiar)
cK aiÉz familiarÉs E24,39%) rÉfiÉrÉn sÉntir dÉsintÉrés por las pÉrsonas dÉ su
Éntorno ó habÉrsÉ vuÉlto mas dÉsconfiados ó mas cautos Én las rÉlacionÉs
pÉrsonalÉs quÉ mantiÉnÉnK
“MÉ hÉ vuÉlto mas fría, mas rÉsÉrvada, no mÉ importan las tontÉrías dÉ la gÉntÉ; mÉ
cuÉsta abrirmÉ a la gÉntÉ más quÉ antÉsK MÉ hÉ vuÉlto mas dÉsconfiada; no mÉ
importa lo quÉ lÉ pasÉ a  la gÉntÉ, bastantÉ tÉngo con lo mío”K  Eaiscurso familiar)
dK Cinco familiarÉs E12,19%) rÉlatan quÉ la ÉnfÉrmÉdad lÉs ha vuÉlto más
sÉnsiblÉs al dolor dÉ los dÉmás, más tolÉrantÉs ó más afÉctuosos ó Éso ha
mÉjorado la calidad dÉ las rÉlacionÉs quÉ mantiÉnÉn con las pÉrsonas dÉ su
ÉntornoK
“MÉ noto mas apaciblÉ dÉ caráctÉr, mÉ Énfado mÉnos por cualquiÉr cosa; mÉ hÉ
vuÉlto mas tolÉrantÉ, mÉnos duraK poó capaz dÉ pÉrdonar más quÉ antÉs; quiÉro más
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a las pÉrsonas, tÉ das cuÉnta lo quÉ sÉ sufrÉ si las piÉrdÉs; dÉsdÉ la ÉnfÉrmÉdad
Éstamos más unidos, mÉ consuÉla Éstar con mi gÉntÉ ó hacÉr cosas juntasK
Eaiscurso familiar)
ios datos dÉ ÉstÉ dÉscriptivo sÉ muÉstran Én la tabla RK4K6K1K
Tabla RK4K6K1K Cambio Én las rÉlacionÉs pÉrsonalÉs
Cambio Én las rÉlacionÉs pÉrsonalÉs
pI kl
cr % cr %
ea cambiado la rÉlación 41 77,3R 12 22,64
o aÉfraudados ó dÉsÉngañados 17 41,46
o AislamiÉnto voluntario 9 21,9R
o aÉsintÉrés por las rÉlacionÉs 1M 24,39
o Maóor tolÉrancia ó afÉctividad R 12,19
RK4K7K Apoóos pÉrsonalÉs quÉ dÉscribÉn los familiarÉsK
¿En quiÉn o Én qué sÉ apoóa para sobrÉllÉvar la situación quÉ Éstá viviÉndo?
aÉ los R3 familiarÉs quÉ intÉgran la muÉstra:
aK CuarÉnta dÉ Éllos E7RK47%) rÉfiÉrÉn quÉ su principal apoóo És la propia
familia ó los amigos; siÉndo los hijos, los cónóugÉs, los padrÉs ó los hÉrmanos
los quÉ ofrÉcÉn maóor apoóo afÉctivoK
“MÉ apoóo mucho Én mi familia, Én mi hijo ó Én mi madrÉ; mÉ aóuda mucho mi familia,
sobrÉ todo mi hija; dÉsdÉ quÉ pasó Ésto, mi hÉrmana Éstá pÉndiÉntÉ dÉ mi; mi familia
ó mis amigos mÉ Éstán apoóando mucho”K Eaiscurso familiar)
bK piÉtÉ familiarÉs E13,2M%) rÉfiÉrÉn quÉ son Éllos mismos, su propia fortalÉza,
su principal apoóo ó soportÉ para afrontar la situaciónK oÉfiÉrÉn dÉsÉo dÉ no
sobrÉcargar a nadiÉ ó/o carÉcÉr dÉ familiarÉs o dÉ vínculos pÉrsonalÉs sólidos
quÉ puÉdan apoóarlÉsK
“MÉ apoóo Én mi misma, Én mi propia fortalÉzaK ko tÉngo a nadiÉ más; Én mi propia
fuÉrza, Éstoó viuda ó con Él cuÉrpo sin ÉntÉrrar; Én mi misma, hÉ luchado siÉmprÉ por
sÉr indÉpÉndiÉntÉ ó És lo quÉ mÉ toca; Én mi mismo, no quiÉro cargar a nadiÉK TÉngo
quÉ afrontarlo solo ó óa Éstá” Eaiscurso familiar)
133
cK aos familiarÉs E3,77%) rÉfiÉrÉn quÉ Él intÉnso vínculo prÉvio quÉ mantÉnían
con Él paciÉntÉ És su principal fuÉntÉ dÉ apoóoK
“El cariño quÉ lÉ tÉngo És lo quÉ mÉ da mas fuÉrza para sÉguir; mÉ apoóo Én él EÉl
paciÉntÉ)K piÉmprÉ nos hÉmos quÉrido mucho ó És lo quÉ mÉ quÉda dÉ él”K Eaiscurso
familiar)
dK Cuatro familiarÉs E7,R4%) sÉñalan quÉ su principal fuÉntÉ dÉ apoóo És Él
propio Équipo asistÉncial quÉ atiÉndÉ al paciÉntÉK
“MÉ da fuÉrza hablar con vosotros, lo quÉ mÉ dÉcís; mÉ apoóo Én vosotros, no tÉngo a
nadiÉ Én España; mÉ da fuÉrza vÉnir aquí ó hablar con vosotros”K Eaiscurso familiar)
pÉ dÉscribÉ Én tabla RK4K7K1K ó Én la figura RK4K7K1K
Tabla RK4K7K1K Apoóos quÉ dÉscribÉ Él familiar
CatÉgorías Cualitativas crÉcuÉncia %
camilia ó amigos 4M 7R,47
mropia fortalÉza pÉrsonal 7 13K2M
sínculo prÉvio con Él paciÉntÉ 2 3,77
Equipo asistÉncial dÉl eospital 4 7,R4
cigura RK4K3K Apoóos quÉ dÉscribÉ Él familiar
134
6K oEpriTAalp aEpCoImTIslp CrAkTITATIslpK
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6K1K oEpriTAalp lBTEkIalp Ek iA EsAirACIlk aE iAp
sAoIABiEp MEaIAaloApK
6K1K1K pobrÉcarga por los cuidados ó patisfacción por los
cuidadosK
ios rÉsultados muÉstran quÉ la sobrÉcarga por los cuidados dÉl paciÉntÉ És
bastantÉ bajaK CÉrca dÉl 8M% dÉ los familiarÉs quÉ intÉgran la muÉstra, no
prÉsÉntan sobrÉcarga por los cuidadosK
aÉ igual forma sÉ confirma quÉ la satisfacción quÉ obtiÉnÉ Él familiar cuidando
a su sÉr quÉrido ÉnfÉrmo con una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia És altaK
En ÉstÉ Éstudio, la consistÉncia intÉrna dÉ la Escala dÉ Zarit Ealfa dÉ Cronbach
M,77) ó dÉ la Éscala dÉ iawton Ealfa dÉ Cronbach M,7R) És ÉlÉvadaK
mosiblÉmÉntÉ la condición dÉl paciÉntÉ hospitalizado ó atÉndido por pÉrsonal
sanitario aminora la sobrÉcarga dÉl familiarK ÉstÉ visita al paciÉntÉ Én la unidad
asistÉncial pÉro no ÉjÉrcÉ dÉ cuidador instrumÉntal dÉl mismoK
ias visitas a la unidad asistÉncial son para la familia Én Él único mÉdio quÉ
tiÉnÉn para podÉr acompañar, cuidar ó ÉxprÉsar afÉcto a su sÉr quÉrido ó como
sÉ vÉrifica Én Él rÉgistro, son gratificantÉs ó causa dÉ satisfacción para la maóor
partÉ dÉ los familiarÉsK
ios datos sÉ muÉstran Én la tabla 6K1K1K1K
Tabla 6K1K1K1K oÉsultados dÉ la Escala dÉ Zarit abrÉviada ó dÉ la Escala dÉ iawton
Escalas MÉdia aT oango Alfa dÉCronbach
pobrÉcarga
kl pI
Zarit 1R,RR 4,3R 8 J 28 M,77 41 77,4M% 12 22,6%
iawton 8,3 2,7 6 J 18 M,7R
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6K1K2K oÉsultados obtÉnidos Én la Escala dÉ AutoÉstima dÉ
oosÉnbÉrgK
ios rÉsultados muÉstran quÉ la maóor partÉ dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra
mantiÉnÉn un buÉn nivÉl dÉ autoÉstima pÉrsonalK CÉrca dÉl 62% dÉ Éllos
puntúan alto Én Ésta variablÉ; sin Émbargo un porcÉntajÉ ÉlÉvado, 38% dÉ
familiarÉs prÉsÉnta baja autoÉstimaK
ia autoÉstima dÉl familiar És una variablÉ mÉdiadora dÉ su Éstado Émocional ó
sÉ mantiÉnÉ alta Én los sujÉtos dÉ la muÉstraK dran partÉ dÉ Éllos, como sÉ
dÉscribía Én Él análisis cualitativo, pÉrcibÉn incrÉmÉnto Én su propia valoración
pÉrsonal  por sÉr capacÉs dÉ afrontar la situación quÉ Éstán viviÉndoK
ia consistÉncia intÉrna dÉ la Escala dÉ oosÉnbÉrg EM,7R) És adÉcuadaK
ios datos sÉ muÉstran a continuación Én la tabla 6K1K2K1K
Tabla 6K1K2K1K AutoÉstimaK Escala dÉ oosÉnbÉrgK
Escalas MÉdia EaT) oango Alfa dÉCronbach
AutoÉstima
Baja Alta
oosÉnbÉrg 29,41 3,24 22J3R M,7R 2M 37,7M % 33 62,3M %
6K1K3K EstratÉgias dÉ afrontamiÉntoK CuÉstionario ClmEJ28
ios rÉsultados muÉstran quÉ las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto más frÉcuÉntÉs
son Él afrontamiÉnto activo, Él apoóo instrumÉntal ó la planificaciónK Es dÉcir
ÉstratÉgias cÉntradas Én Él problÉma ó activasK
pon también muó frÉcuÉntÉs las ÉstratÉgias cÉntradas Én la Émoción: la
acÉptación, Él dÉsahogo Émocional ó  apoóo ÉmocionalK ia rÉligión És utilizada
por Él RM% dÉ los familiarÉs, con una distribución bimodalK
ias ÉstratÉgias cÉntradas Én la Émoción ó las ÉstratÉgias Évitativas, aun siÉndo
mÉnos frÉcuÉntÉs son importantÉs para un ciÉrto númÉro dÉ familiarÉsK
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ia auto distracción És utilizadas por Él 32,1% E17) EquÉ puntúan más dÉ R), ó la
nÉgación  por Él 39,6% E22))K
En cuanto a los factorÉs globalÉs los rÉsultados muÉstran como las ÉstratÉgias
cÉntradas Én Él problÉma supÉran a las cÉntradas  Én la Émoción ó sÉñalan
una alta puntuación Én trascÉndÉnciaK Es dÉ dÉstacar quÉ Él humor no sÉ
ÉmplÉa como ÉstratÉgia Én ningún caso ó muó raramÉntÉ sÉ ÉmplÉan las
drogas ó la dÉsconÉxión como ÉstratÉgia dÉ afrontamiÉntoK ios datos sÉ
muÉstran a continuación Én la tabla 6K1K3K1K
Tabla 6K1K3K1K EstratÉgias dÉ afrontamiÉntoK ClmEJ 28
EstratÉgias MÉdia aT oango
Activo 6,41 1,M2 3J8
Auto distracción 4,33 1,R3 2J8
kÉgación 4,43 2,M4 2J8
arogas 2,13 M,48 2J4
Apoóo InstrumÉntal 6,41 1,M6 3J8
aÉsconÉxión conductual 2,64 1,M2 2JR
aÉsahogo R,73 1,31 4J8
oÉÉncuadrÉ positivo 3,24 1,28 2J6
mlanificación 6,32 1,M1 3J8
eumor 2 M 2J2
AcÉptación 6,2 1,29 3J8
oÉligión 4,98 2,29 2J8
Culpa 3,37 1,19 2J7
Apoóo Émocional R,69 1,23 3J8
cactorÉs dlobalÉs Alfa dÉCronbach
mroblÉma 2,86 M,38 2,M8J3,7R M,81
Emoción 2,MR M,4 1,4MJ3,MM M,67
TrascÉndÉncia 2,99 M,76 2J4 M,98
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6K1K4K CohÉsión ó Adaptabilidad camiliarK  Escala cACEp IIK
ios rÉsultados quÉ sÉ obtiÉnÉn Én adaptabilidad ó cohÉsión familiar Én la
muÉstra dÉ Ésta invÉstigación son muó favorablÉsK ia adaptabilidad ó la
cohÉsión familiar son pÉrcibidas por más dÉl RM% dÉ las familias como muó
altaK Más dÉl 7M% informan dÉ un nivÉl alto dÉ adaptabilidad ó cÉrca dÉl 23%
dÉ un nivÉl mÉdio dÉ adaptabilidad familiarK aÉ igual modo cÉrca dÉl RM% dÉ
los sujÉtos dÉ la muÉstra rÉfiÉrÉn ÉlÉvada cohÉsión ó vinculo intrafamiliar ó Él
32% dÉ las familias sÉ dÉscribÉ como muó unidaK
ia consistÉncia intÉrna dÉ la Éscala És muó alta: aimÉnsión Adaptabilidad
EM,83) ó aimÉnsión CohÉsión EM,93)K
ios datos sÉ dÉtallan Én la tabla 6K1K4K1K
Tabla 6K1K4K1K CohÉsión ó AdaptabilidadK Escala cACEpJII
aimÉnsionÉs MÉdia aT oango Alfa dÉCronbach
BarÉmos
1MJ2M 2MJ3M 3MJ4M 4MJRM
Adaptabilidad 33,26 4,8 19J41 M,83 1 1,9M 12 22,7M 38 71,6M 2 3,8M
CohÉsión 36,3R 7 17J47 M,93 2 3,8M 8 1R,1M 26 49,MM 17 32,1M
6K1KRK Apoóo pocial pÉrcibidoK CuÉstionario aukÉ rkCK
ios rÉsultados obtÉnidos Én las trÉs dimÉnsionÉs dÉ la pruÉba muÉstran quÉ
cÉrca dÉl 38% dÉ los familiarÉs cuÉntan con un apoóo afÉctivo Éscaso ó un
2M% dÉ las familias rÉfiÉrÉn quÉ cuÉntan con Éscaso apoóo confidÉncialK EstÉ
porcÉntajÉ dÉ sujÉtos no tiÉnÉn con quiÉn compartir lo quÉ Éstán viviÉndo ó
rÉcibÉn Éscaso afÉcto ó apoóo para sobrÉllÉvar su situaciónK
AfortunadamÉntÉ cÉrca dÉl 8M% dÉ las familias obtiÉnÉn nivÉlÉs normalÉs dÉ
apoóo confidÉncial ó Él 62% pÉrcibÉn un apoóo afÉctivo dÉntro dÉ la
normalidadK El 8M% dÉ los familiarÉs considÉran normal Él  apoóo global quÉ
rÉcibÉnK
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ia consistÉncia intÉrna dÉl cuÉstionario És muó alta: Apoóo afÉctivo EM,8R);
apoóo confidÉncial EM,8M) ó apoóo total EM,9M)K
ios datos sÉ muÉstran Én la tabla 6K1KRK1K
Tabla 6K1KRK1K Apoóo pocial pÉrcibidoK CuÉstionario aukÉ rkC
Apoóo MÉdia aT oango Alfa dÉCronbach
drado
kormal % Escaso %
AfÉctivo 16,94 3,9 7J24 M,8R 33 62,3M 2M 37,7M
ConfidÉncial 21,24 4,2R 7J28 M,8M 42 79,2M 11 2M,8M
Total 38,18 7,76 14JRM M,9M 43 81,1M 1M 18,9M
6K2K oEpriTAalp lBTEkIalp Ek iA EsAirACIlk aE iAp
sAoIABiEp aEmEkaIEkTEpK
6K2K1K oÉsultados obtÉnidos Én AnsiÉdad dÉ BÉck EBAI), Én
aÉprÉsión dÉ BÉck EBaIJII) ó Én Adaptación dÉ EchÉburúa EEA)K
ios rÉsultados muÉstran quÉ Él 7M% dÉ los familiarÉs prÉsÉnta un nivÉl dÉ
ansiÉdad lÉvÉJmodÉrado, miÉntras quÉ cÉrca dÉl 3M%  dÉ los familiarÉs Epunto
dÉ cortÉ 21) son posiblÉs casos clínicos dÉ ansiÉdadK
En cuanto a sintomatología dÉprÉsiva dÉ nuÉvo Él 7M% dÉ la muÉstra no
prÉsÉnta nivÉlÉs significativos dÉ dÉprÉsión pÉro Él 3M% dÉ los familiarÉs
alcanza nivÉlÉs clínicos dÉ dÉprÉsión Epunto dÉ cortÉ 21)K
En cuanto al grado dÉ adaptación a su situación los rÉsultados muÉstran quÉ Él
8R% dÉ los familiarÉs dÉ Éstos paciÉntÉs, prÉsÉntan un alto nivÉl dÉ
inadaptaciónK pólo Él 1R% dÉ la muÉstra Éstá adaptada a la situación quÉ Éstá
viviÉndoK
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ios datos dÉ consistÉncia intÉrna dÉl BAI EM,87), dÉl BaIJII EM,91) ó dÉ la Éscala
EI EM,83%) son idónÉosK
pÉ dÉscribÉ Én la tabla 6K2K1K1K
Tabla 6K2K1K1K oÉsultados dÉl InvÉntario dÉ AnsiÉdad dÉ BÉck EBAI); dÉl InvÉntario dÉ
aÉprÉsión dÉ BÉck EaBI) ó dÉl CuÉstionario dÉ Adaptación dÉ EchÉburúa EEI)
Escalas MÉdia aT oango Alfa dÉCronbach
drado
ko
clínica % Clínica %
BAI 1R,R1 8,61 2J33 M,87 38 71,7M 1R 28,3M
BaIJII 16,86 7,98 2J37 M,91 37 69,8M 16 3M,2M
Adaptación 17,77 R,22 9J29 M,83 8 1R,1M 4R 84,9M
6K2K2K auÉlo mrolongado EmdJ12)
ios rÉsultados obtÉnidos Én ÉstÉ cuÉstionario muÉstran una alta prÉsÉncia dÉ
duÉlo prolongado quÉ afÉcta al 6M% dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstraK
ios datos rÉcogidos Én cada uno dÉ los cuatro critÉrios quÉ intÉgran la pruÉba
ó quÉ sÉ muÉstran Én la tabla 6K2K2K rÉvÉlan quÉ han supÉrado la aflicción por
la pérdida dÉ la salud dÉ su sÉr quÉrido Él 21% dÉ los familiarÉs; un 66% dÉ
Éllos prÉsÉntan síntomas cognitivos, afÉctivos ó dÉ comportamiÉnto
sÉcundarios a lo sucÉdido; Él 8R% dÉ la muÉstra rÉfiÉrÉ dÉtÉrioro Én Él ámbito
familiar, laboral ó social a causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ ó dÉ forma
global É intÉgrando los critÉrios diagnósticos Él 6M,4M% dÉ los familiarÉs
prÉsÉntan duÉlo prolongadoK
El duÉlo prolongado quÉ cursa anhÉdonia ó tristÉza intÉnsa És Él Éstado
Émocional quÉ prÉsÉntan los familiarÉs dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras
dÉ la conciÉncia ó quÉ prÉvalÉcÉ Én los familiarÉs dÉ nuÉstra muÉstraK
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pÉ dÉscribÉ a continuación Én la tabla 6K2K2K1K




cr % cr %
AK AcontÉcimiÉnto R3 1MM M M,MM
BK Aflicción 42 79,2M 11 2M,8M
aK píntomas 3R 66,MM 18 34,MM
EK aÉtÉrioro 4R 84,9M 8 1R,R1
auÉlo prolongado 32 6M,4M 21 39,6M
Con Él objÉtivo dÉ ÉxponÉr la comorbilidad, sÉ muÉstran los datos dÉ
frÉcuÉncia con quÉ sÉ prÉsÉntan indicadorÉs clínicos dÉ ansiÉdad, dÉprÉsión ó
duÉlo prolongado obtÉnidos Én ÉstÉ ÉstudioK
séasÉ tabla 6K2K2K2K ó figura 6K2K2K1K
Tabla 6K2K2K2K Comorbilidad dÉ ansiÉdad, dÉprÉsión ó duÉlo prolongadoK
Trastornos clínicos crÉcuÉncia %
kinguno 2M 37,7M
AnsiÉdad solo 1 1,9M
aÉprÉsión solo M M,MM
auÉlo 12 22,6M
auÉlo ó AnsiÉdad 4 7,RM
auÉlo ó aÉprÉsión 6 11,3M
auÉlo, AnsiÉdad ó aÉprÉsión 1M 18,9M
Total R3 1MM
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cigura 6K2K2K1KK Comorbilidad dÉ ansiÉdad, dÉprÉsión ó duÉlo prolongadoK
ios rÉsultados rÉflÉjan quÉ Él duÉlo muÉstra amplia comorbilidad con la
ansiÉdad ó la dÉprÉsiónK El duÉlo sÉ prÉsÉnta junto con ansiÉdad Én un 7,RM%
dÉ los casos; sÉ prÉsÉnta junto con dÉprÉsión Én Él 11,3M % dÉ la muÉstra ó
prÉsÉntan duÉlo, dÉprÉsión ó ansiÉdad cÉrca dÉl 2M% dÉ los familiarÉsK ia
ansiÉdad ó dÉprÉsión clínica no sÉ prÉsÉnta aislada dÉl duÉlo prolongadoK
CÉrca dÉl 4M% dÉ los familiarÉs dÉ Ésta muÉstra no prÉsÉnta ningún trastorno,
ni ansiÉdad, ni dÉprÉsión, ni duÉlo prolongadoK
6K3K CoEEkCIAp Y aEpElp aEi cAMIiIAo Y sAoIABiEp
aEmEkaIEkTEpK
mara vÉrificar algunas dÉ las hipótÉsis dÉ la invÉstigación sÉ rÉlacionaron los
datos obtÉnidos Én crÉÉncias ó dÉsÉos dÉl familiar con las variablÉs
dÉpÉndiÉntÉs duÉlo prolongado, dÉprÉsión clínica ó ansiÉdad clínicaK
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6K3K1K CrÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl
paciÉntÉ ó prÉsÉncia dÉ auÉlo mrolongadoK
ios rÉsultados muÉstran quÉ algunas dÉ las crÉÉncias quÉ tiÉnÉ Él familiar Én
rÉlación al Éstado clínico dÉ su sÉr quÉrido, És dÉcir si Él familiar crÉÉ quÉ Él
paciÉntÉ lÉ mira, lÉ rÉconocÉ, sÉ comunica con él, si crÉÉ quÉ Éstá sufriÉndo ó
si mantiÉnÉ la ÉspÉranza dÉ quÉ sÉ rÉcupÉrÉ sÉ asocia dÉ forma significativa
con la prÉsÉncia dÉ auÉlo prolongadoK
séasÉ tabla 6K3K1K1K




co          cÉ co cÉ
Mira
kl 1M R,R 4 8,R
M,MMR**
pI 11 1R,R 28 23,R
oÉconocÉ
kl 16 1M,7 11 16,3
M,MM3**
pI R 1M,3 21 1R,7
Comunica
kl 16 1M,3 1M 1R,7
M,MM1**
pI R 1M,7 22 16,3
pufrÉ
kl 6 2,4 M 3,6
M,MM2**
pI 1R 18,6 32 28,4
MÉjora
kl 2M 18,2 26 27,8
M,22
pI 1 2,8 6 4,2
EspÉranza
kl 2M 1R,8 2M 24,2
M,MM8**
pI 1 R,2 12 7,8
pignificación dÉ la pruÉba Ҳ2 o tÉst Éxacto dÉ cishÉrK **=p <M,M1
co= crÉcuÉncia obsÉrvadaK     cÉ= crÉcuÉncia ÉspÉradaK
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En concrÉto, la prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Én Él familiar, sÉ asocia con la
crÉÉncia dÉ quÉ puÉdÉ comunicarsÉ con Él paciÉntÉ Ep=M,MM1) con la crÉÉncia
dÉ quÉ Él paciÉntÉ sufrÉ Ep=M,MM2) con la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ lÉ
rÉconocÉ Ep=M,MM3) ó con la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ lÉ mira Ep=M,MMR)K
IgualmÉntÉ la ÉspÉranza Én la rÉcupÉración dÉl familiar sÉ asocia con
prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongadoK
6K3K2K CrÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl
paciÉntÉ ó prÉsÉncia dÉ aÉprÉsión clínicaK
ias crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado dÉl paciÉntÉ son también
dÉtÉrminantÉs ó prÉdictivas dÉ la prÉsÉncia dÉ dÉprÉsiónK sÉasÉ tabla 6K3K2K1K




co cÉ co cÉ
Mira kl 13 9,8 1 4,2 M,M29*pI 24 27,2 1R 11,8
oÉconocÉ
kl 23 18,8 4 8,2
M,M13*
pI 14 18,2 12 7,8
Comunica
kl 21 18,2 R 7,8
M,M9
pI 16 18,8 11 8,2
pufrÉ
kl 6 4,2 M 1,8
M,16
pI 31 32,8 16 14,2
MÉjora
kl 36 32,1 1M 13,9
M,MM2**
pI 1 4,9 6 2,1
EspÉranza
kl 34 27,9 6 12,1
M,MMM***
pI 3 9,1 1M 3,9
pignificación dÉ la pruÉba Ҳ2 o tÉst Éxacto dÉ cishÉrK *=p<M,MR   **=p<M,M1
co= crÉcuÉncia obsÉrvadaK     cÉ= crÉcuÉncia ÉspÉrada
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Como sÉ muÉstra Én la tabla 6K3K2K, la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ mira al
familiar Ep=M,M29) ó la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ rÉconocÉ al familiar
Ep=M,M13) sÉ asocia a maóor prÉsÉncia dÉ dÉprÉsiónK
aÉ igual modo si Él familiar crÉÉ quÉ Él paciÉntÉ puÉdÉ mÉjorar Ep=M,MM2) ó si
mantiÉnÉ la ÉspÉranza dÉ quÉ su sÉr quÉrido ÉnfÉrmo puÉdÉ rÉcupÉrarsÉ
Ep=M,MMM) sÉ incrÉmÉnta la frÉcuÉncia ó Él riÉsgo dÉ prÉsÉntar  síntomas
dÉprÉsivos clínicosK
6K3K3K CrÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado dÉl paciÉntÉ ó
prÉsÉncia dÉ AnsiÉdad clínicaK
En rÉlación a las crÉÉncias dÉl familiar ó la prÉsÉncia dÉ ansiÉdad, los
rÉsultados sÉ muÉstran Én la tabla 6K3K3K1K




co cÉ co cÉ
Mira
kl 13 1M,M 1 4,M M,M8
pI 2R 28,M 14 11,M
oÉconocÉ
kl 21 19,4 6 7,6 M,37
pI 17 18,6 9 7,4
Comunica
kl 19 18,6 7 7,4 M,83
pI 19 19,4 8 7,6
pufrÉ
kl 6 4,3 M 1,7 M,17
pI 32 33,7 1R 13,3
MÉjora
kl 36 33,M 1M 13,M M,M1R*
pI 2 R,M R 2,M
EspÉranza
kl 33 28,7 7 11,3 M,MM4**
pI R 9,3 8 3,7
pignificación dÉ la pruÉba Ҳ2 o tÉst Éxacto dÉ cishÉrK *=p<M,MR   **=p<M,M1
co= crÉcuÉncia obsÉrvadaK     cÉ= crÉcuÉncia ÉspÉrada
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ios rÉsultados muÉstran quÉ la crÉÉncia  dÉ quÉ Él paciÉntÉ mira, rÉconocÉ, sÉ
comunica ó sufrÉ no sÉ asocia significativamÉntÉ con la prÉsÉncia dÉ ansiÉdad
clínicaK pin Émbargo si Él familiar crÉÉ quÉ Él paciÉntÉ puÉdÉ mÉjorar la
frÉcuÉncia dÉ ansiÉdad dÉ incrÉmÉnta Ep=M,M1R) ó si tiÉnÉ ÉspÉranza Én quÉ Él
paciÉntÉ sÉ rÉcupÉrÉ la frÉcuÉncia dÉ casos con ansiÉdad clínica sÉ
incrÉmÉntan dÉ forma muó significativaK Ep=M,MM4)K
6K3K4K aÉsÉos dÉl familiar Én rÉlación al Éstado dÉl paciÉntÉ ó
prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad ó dÉprÉsión clínicaK
ios rÉsultados muÉstran quÉ Él dÉsÉo dÉl familiar Én rÉlación a la pÉrmanÉncia
dÉl ÉnfÉrmo Én su Éstado ó/o  Él dÉsÉo dÉ quÉ Él familiar fallÉzca ó la situación
concluóa, sÉ asocia a una maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Ep=M,MM8)K
mosiblÉmÉntÉ Él dÉsÉo dÉ pÉrmanÉcÉr con Él paciÉntÉ, dÉ quÉ ÉstÉ no fallÉzca
ó dÉ quÉ la situación sÉ mantÉnga impidÉ al familiar cÉrrar su dolor É
incrÉmÉnta su duÉlo prolongadoK
pÉ dÉscribÉ Én la tabla 6K3K4K1K





co cÉ co cÉ
nuÉ muÉra 1R 1M,3 11 1R,7
M,MM8**
nuÉ siga vivo 6 1M,7 21 16,3
co= crÉcuÉncia obsÉrvadaK     cÉ= crÉcuÉncia ÉspÉrada
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pin Émbargo Él dÉsÉo dÉl familiar dÉ quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ
pÉrmanÉzca o concluóa no sÉ asocia a una maóor prÉsÉncia dÉ sintomatología
ansiosa o dÉprÉsivaK
pÉ dÉscribÉ Én la tabla 6K3K4K1K ó Én la tabla 6K3K4K2K





co cÉ co cÉ
nuÉ muÉra 19 18,6 7 7,4
1
nuÉ siga vivo 19 19,4 8 7,6
co= crÉcuÉncia obsÉrvadaK     cÉ= crÉcuÉncia ÉspÉrada





co cÉ co cÉ
nuÉ muÉra 21 18,2 R 7,8
M,M9
nuÉ siga vivo 16 18,8 11 8,2
co= crÉcuÉncia obsÉrvadaK     cÉ= crÉcuÉncia ÉspÉrada
ios rÉsultados globalÉs obtÉnidos Én ÉstÉ apartado vÉrifican quÉ las crÉÉncias
quÉ tiÉnÉ Él familiar sobrÉ la condición ó Éstado clínico dÉ su sÉr quÉrido son
dÉtÉrminantÉs ó prÉdictivas dÉl Éstado Émocional quÉ prÉsÉnta Él familiarK
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6K4K EpToATEdIAp aE AcolkTAMIEkTl Y sAoIABiEp
aEmEkaIEkTEpK
pÉ Éstudiaron Én ÉstÉ apartado, las difÉrÉncias ÉxistÉntÉs ÉntrÉ los familiarÉs
quÉ prÉsÉntaban duÉlo; dÉprÉsión clínica; ansiÉdad clínica É inadaptación ó
aquÉllos quÉ no prÉsÉntaban Éstos trastornos para cada una dÉ las ÉstratÉgias
dÉ afrontamiÉntoK
pÉ utilizó Él Éstadístico t, dÉ difÉrÉncias dÉ mÉdias, utilizando la corrÉcción dÉ
BonfÉrroni para comparacionÉs múltiplÉsK El tamaño dÉl ÉfÉcto sÉ obtuvo
mÉdiantÉ la d dÉ CohÉnK
ios rÉsultados obtÉnidos para cada una dÉ las variablÉs dÉpÉndiÉntÉs sÉ
dÉscribÉn a continuaciónK
6K4K1 EstratÉgias dÉ AfrontamiÉnto ó prÉsÉncia dÉ auÉlo
mrolongadoK
ios rÉsultados muÉstran quÉ las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto dirÉctamÉntÉ
implicadas Én la prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado son la acÉptación, la nÉgación
ó Él auto inculpaciónK
ia acÉptación És una ÉstratÉgia protÉctoraK A maóor acÉptación dÉ la
ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉl sÉr quÉrido mÉnor prÉsÉncia ó disminución dÉl
duÉlo prolongado dÉl familiar Ep=M,MM1)K El tamaño dÉl ÉfÉcto És ÉlÉvado Ed dÉ
CohÉn=1,M2)
pin Émbargo la nÉgación Ep=M,MM3) Ed dÉ CohÉn = M,98) ó la auto inculpación
Ep=M,MM4) Ed dÉ CohÉn=M,91) incrÉmÉntan significativamÉntÉ la prÉsÉncia dÉ
duÉlo prolongado Én Él familiarK
AunquÉ ambas ÉstratÉgias no sÉ ÉmplÉan con frÉcuÉncia, son muó nÉgativas
para los familiarÉs quÉ las ÉmplÉanK
ia nÉgación dÉ la ÉnfÉrmÉdad ó la vivÉncia dÉ culpa asociada a la misma
prÉdicÉn ó sÉ asocia a una maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Én Él familiarK
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ltras ÉstratÉgias sÉ rÉlacionan también con la prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado,
aunquÉ con un tamaño dÉl ÉfÉcto modÉradoK
ias pÉrsonas afÉctadas dÉ duÉlo prolongado utilizan más ÉstratÉgias cÉntradas
Én la Émoción; Él dÉsahogo Émocional, la rÉligión ó la trascÉndÉncia ó ÉmplÉan
mÉnos Él afrontamiÉnto activo dÉ la situación quÉ Éstá viviÉndoK
pÉ dÉscribÉ a continuación Én la tabla 6K4K1K1K
Tabla 6K4K1K1KEstratÉgias dÉ AfrontamiÉnto ó prÉsÉncia dÉ auÉlo
AfrontamiÉnto ó
duÉlo
pI         n=18 kl       n=2R p d dÉCohÉnM aT M aT
Auto distracción 4,M8 1,R2 4,67 1,7R M,249 M,36
AfrontamiÉnto Activo 6,2R M,88 6,88 M,9M M,M23* M,71
kÉgación R,16 2,M6 3,RM 1,38 M,MM3*** M,98
Abuso dÉ sustancias 2,2M M,R8 2,11 M,47 M,R9 M,17
Apoóo Émocional 6,12 1,MR R,RM 1,38 M,136 M,49
Apoóo instrumÉntal 6,64 M,49 6,38 1,29 M,478 M,2R
aÉsconÉxión conductual 2,72 1,37 2,72 1,M1 M,99R M
aÉsahogo 6,28 1,37 R,39 1,RM M,M32* M,61
oÉÉncuadrÉ positivo 3,16 1,M3 3,33 1,R7 M,69 M,12
mlanificación 6,2M M,97 6,72 M,89 M,M77 M,R6
eumor
AcÉptación R,72 1,37 6,94 1,MR M,MM1*** 1,M2
oÉligión R,76 2,M7 4,27 2,27 M,M32* M,68
Auto culpa 3,6M 1,14 2,72 M,83 M,MM4*** M,91
CÉntrado Én Él problÉma 3,1M M,34 3,26 M,48 M,21 M,37
TrascÉndÉncia 3,2R M,69 2,76 M,76 M,M32* M,67
CÉntrado Én la Émoción 2,19 M,42 1,9M M,36 M,M21*** M,76
oÉsultados dÉ la pruÉba t, con la corrÉcción dÉ BonfÉrroni ó dÉl tamaño dÉl ÉfÉcto
Ed dÉ CohÉn)K *=p<M,MR **=p<M,M1K
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6K4K2K EstratÉgias dÉ AfrontamiÉnto ó prÉsÉncia dÉ aÉprÉsiónK
pÉ Éstudiaron, para cada una dÉ las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto, las
difÉrÉncias ÉxistÉntÉs ÉntrÉ los familiarÉs quÉ prÉsÉntaban dÉprÉsión clínica ó
aquÉllos quÉ no la prÉsÉntabanK pÉ dÉscribÉ a continuación Én la tabla 6K4K2K1K
Tabla 6K4K2K1K EstratÉgias dÉ afrontamiÉnto ó dÉprÉsión
AfrontamiÉnto ó
dÉprÉsión
pI         n=16 kl       n=37 p d dÉCohÉnM aT M aT
Auto distracción 3,62 M,96 4,64 1,64 M,MM7** M,69
AfrontamiÉnto Activo R,94 M,68 6,62 1,M9 M,MM8** M,69
kÉgación 6,31 1,8R 3,62 1,R3 M,MMM*** 1,6R
Abuso dÉ sustancias 2,2R M,68 2,M8 M,36 M,36 M,36
Apoóo Émocional 6,13 1,1R R,R1 1,24 M,M98 M,R1
Apoóo instrumÉntal 6,62 M,88 6,32 1,31 M,3R M,2R
aÉsconÉxión conductual 2,7R 1,18 2,6 M,96 M,61 M,1R
aÉsahogo 6,43 1,M9 R,43 1,3 M,MM9** M,81
oÉÉncuadrÉ positivo 2,68 M,87 3,49 1,37 M,M14* JM,6R
mlanificación 6,19 1,MR 6,37 1 M,R4 JM,18
eumor
AcÉptación R,12 1,24 6,67 1,1 M,MMM*** 1,36
oÉligión R,68 1,99 4,67 2,38 M,143 M,44
Auto culpa 4,18 1,22 3,M3 1,M1 M,MM1*** 1,M7
CÉntrado Én Él problÉma 2,97 M,32 3,18 M,44 M,M9 JM,R1
TrascÉndÉncia 3,22 M,66 2,89 M,79 M,143 M,44
CÉntrado Én la Émoción 2,33 M,38 1,93 M,3R M,MM1*** 1,11
oÉsultados dÉ la pruÉba t, con la corrÉcción dÉ BonfÉrroni ó dÉl tamaño dÉl ÉfÉcto
Ed dÉ CohÉn)K *=p<M,MR **=p<M,M1K
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ios rÉsultados muÉstran quÉ las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ ÉmplÉan los
familiarÉs quÉ prÉsÉntan síntomas dÉprÉsivos clínicos son la nÉgación
Ep=M,MMM) Ed dÉ CohÉn=1,6R), la culpabilidad Ep=M,MM1) Ed dÉ CohÉn=1,M7)  Él
afrontamiÉnto cÉntrado Én la Émoción Ep=M,MM1) Ed dÉ CohÉn=1,11) ó Él
dÉsahogo Émocional Ep=M,MM9) Ed dÉ CohÉn= M,81)
Como ocurría con Él duÉlo prolongado, la acÉptación És la ÉstratÉgia mas
protÉctora  ó la quÉ sÉ asocia a mÉnor sintomatología dÉprÉsiva Ep=M,MMM)K
AunquÉ Én mÉnor mÉdida, también protÉgÉn dÉ los síntomas dÉprÉsivos Él
ÉmplÉo dÉ la ÉstratÉgia dÉ auto distracción Ep=M,MM7); Él afrontamiÉnto activo
dÉ la situación Ep=M,MM8) ó Él rÉÉncuadrÉ positivo dÉ la situación Ep=M,M14)K
6K4K3K EstratÉgias dÉ afrontamiÉnto ó prÉsÉncia dÉ AnsiÉdadK
aÉ igual forma sÉ Éstudiaron, para cada una dÉ las ÉstratÉgias dÉ
afrontamiÉnto, las difÉrÉncias ÉxistÉntÉs ÉntrÉ los familiarÉs quÉ prÉsÉntaban
ansiÉdad clínica ó aquÉllos quÉ no la prÉsÉntabanK
ios rÉsultados muÉstran quÉ las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto asociadas dÉ
forma significativa a la prÉsÉncia dÉ ansiÉdad son la nÉgación Ep=M,MMM) Ed dÉ
CohÉn=1,23); la auto culpabilidad Ep=M,MM1) Ed dÉ CohÉn=1,M6) ó Él
afrontamiÉnto cÉntrado Én la Émoción Ep=M,MMM) Ed dÉ CohÉn=1,29)
Es dÉcir los familiarÉs quÉ niÉgan la rÉalidad dÉ la situación dÉl paciÉntÉ, sÉ
culpan por lo sucÉdido ó afrontan dÉsdÉ la Émoción prÉsÉntan nivÉlÉs altos dÉ
ansiÉdadK ia ausÉncia dÉ ansiÉdad  sÉ asocia principalmÉntÉ con la acÉptación
Ep=M,MMM), Él afrontamiÉnto activo Ep=M,M31) ó Él afrontamiÉnto cÉntrado Én los
problÉmas Ep=M,M28)K El ÉmplÉo dÉ Éstas ÉstratÉgias disminuóÉn los  síntomas
clínicos dÉ ansiÉdadK
pÉ dÉscribÉ a continuación Én la tabla 6K4K3K1K
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Tabla 6K4K3K1K EstratÉgias dÉ afrontamiÉnto ó AnsiÉdad
AfrontamiÉnto ó
ansiÉdad
pI         n=1R kl       n=38 p d dÉCohÉnM aT M aT
Auto distracción 4,27 1,R8 4,37 1,R3 M,83 M,M6
AfrontamiÉnto Activo R,93 M,R9 6,6M 1,1M M,M31* M,68
kÉgación 6,MM 2,23 3,8M 1,6M M,MMM*** 1,23
Abuso dÉ sustancias 2,33 M,7M 2,MR M,32 M,MRR M,61
Apoóo Émocional R,87 1,36 R,6M 1,2M M,R4 M,22
Apoóo instrumÉntal 6,2M M,94 6,RM 1,1M M,36 JM,28
aÉsconÉxión conductual 3,M7 1,22 2,47 M,89 M,MR6 M,61
aÉsahogo 6,13 1,18 R,R8 1,34 M,17 M,42
oÉÉncuadrÉ positivo 2,8M 1,1R 3,4M 1,3M M,11 JM,48
mlanificación 6,M7 1,16 6,42 M,9R M,26 JM,3R
eumor
AcÉptación R,26 1,1M 6,RM 1,17 M,MMM*** 1,M8
oÉligión R,33 2,M9 4,48 2,39 M,48 M,37
Auto culpa 4,2M 1,M8 3,MR 1,M9 M,MM1** 1,M6
CÉntrado Én Él problÉma 2,92 M,33 3,2M M,42 M,M28 M,7M
TrascÉndÉncia 3,11 M,7M 2,9R M,8M M,43 M,21
CÉntrado Én la Émoción 2,37 M,39 1,92 M,33 M,MM1*** 1,29
oÉsultados dÉ la pruÉba t con la corrÉcción dÉ BonfÉrroni ó dÉl tamaño dÉl ÉfÉcto
Ed dÉ CohÉn)K *=p<M,MR; **=p<M,M1K
ios rÉsultados muÉstran quÉ la acÉptación És una ÉstratÉgia protÉctora:
cavorÉcÉ la ausÉncia dÉ dÉprÉsión ó dÉ ansiÉdadK pin Émbargo, la nÉgación, la
culpabilidad ó Él afrontamiÉnto cÉntrado Én la Émoción, sÉ asocia a prÉsÉncia
dÉprÉsión ó la ansiÉdad clínicaK
153
6K4K4K EstratÉgias dÉ afrontamiÉnto ó AdaptaciónK
pÉ Éstudiaron también, para cada una dÉ las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto, las
difÉrÉncias ÉxistÉntÉs ÉntrÉ los familiarÉs quÉ Éstaban adaptados a la situación,
quÉ son muó Éscasos En= 8) ó aquÉllos quÉ prÉsÉntaban inadaptación a su
situaciónK ios rÉsultados sÉ muÉstran a continuación Én la tabla 6K4K4K1K
Tabla 6K4K4K1K EstratÉgias dÉ afrontamiÉnto ó Adaptación a la situación
AfrontamiÉnto ó
adaptación
pI         n=8 kl       n=4R p d dÉCohÉnM aT M aT
Auto distracción 3,8 1,88 4,24 1,46 M,39 M,37
AfrontamiÉnto Activo 6,7R M,89 6,36 1,M4 M,32 M,38
kÉgación 3,2R 1,16 4,64 2,1 M,M7R M,7M
Abuso dÉ sustancias 2 M 2,16 M,R2 M,41 JM,33
Apoóo Émocional 6,2R 1,39 R,6M 1,19 M,17 M,R3
Apoóo instrumÉntal 7 M,93 6,31 1,M6 M,M92 M,66
aÉsconÉxión conductual 2,2R M,46 2,71 M,M8 M,M6 JM,4R
aÉsahogo R,62 1K6M R,9M 1,28 M,79 JM,21
oÉÉncuadrÉ positivo 3,87 1,72 3,13 1,18 M,13 M,R8
mlanificación 6,7R M,89 6,24 1,M3 M,19 M,RM
eumor
AcÉptación 7,38 M,74 6 1,26 M,MM4*** 1,1R
oÉligión R,12 2,23 4,96 2,34 M,8R M,M7
Auto culpa 2,63 M,74 3,R1 1,22 M,MR 1,7R
CÉntrado Én Él problÉma 3,MR M,R1 3,4R M,37 M,M11 1,M2
TrascÉndÉncia 3,M4 M,74 2,98 M,79 M,8R M,M8
CÉntrado Én la Émoción 1,86 M,23 2,M9 M,42 M,14 M,R8
oÉsultados dÉ la pruÉba t con la corrÉcción dÉ BonfÉrroni ó dÉl tamaño dÉl ÉfÉcto
Ed dÉ CohÉn)K *=p<M,MR; **=p<M,M1K
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ios rÉsultados muÉstran quÉ la ÉstratÉgia dÉ afrontamiÉnto altamÉntÉ asociada
a una adÉcuada adaptación És la acÉptación dÉ la situación Ep=M,MM4) Ed dÉ
CohÉn=1,1R)K
También rÉsultan ÉficacÉs para favorÉcÉr la adaptación, aunquÉ Én mÉnor
mÉdida  las ÉstratÉgias cÉntradas Én Él problÉma Ep=M,M11) Ed dÉ CohÉn=1,M2)
El ÉmplÉo dÉ la nÉgación Ep=M,M7R) ó dÉ la culpabilidad Ep=M,MR) son las
ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ más prÉdicÉn ó sÉ asocian a prÉsÉncia dÉ
inadaptación Én Él familiarK
6KR sAoIABiEp aEMldoAcICAp Y CiIkICAp Y sAoIABiEp
aEmEkaIEkTEpK
pÉ calculó también la corrÉlación ÉntrÉ las variablÉs Édad dÉl familiar, tiÉmpo
quÉ llÉva Él paciÉntÉ con una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia ó frÉcuÉncia dÉ
visitas a la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico con las variablÉs
dÉpÉndiÉntÉs duÉlo prolongado, dÉprÉsión, ansiÉdad ó adaptaciónK
ia corrÉlación con la variablÉ duÉlo sÉ calculó mÉdiantÉ Él Éstadístico bisÉrial
puntualK mara calcular la corrÉlación con dÉprÉsión, ansiÉdad ó adaptación sÉ
aplicó la rho dÉ ppÉarmanK
ios rÉsultados muÉstran quÉ la Édad dÉl familiar corrÉlaciona con duÉlo ó
dÉprÉsión pÉro no con la ansiÉdad ó la adaptaciónK
A maóor Édad dÉl familiar más prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Ep=M,M36) ó
maóor dÉprÉsión Ep=M,MM8)
El tiÉmpo trascurrido con una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia sÉ asocia a
mÉnor sintomatología dÉprÉsiva, mÉnor ansiÉdad ó más adaptaciónK
A mÉdida quÉ aumÉnta Él tiÉmpo quÉ llÉva Él paciÉntÉ con una altÉración
sÉvÉra dÉ la conciÉncia sÉ rÉducÉn Én Él familiar los síntomas dÉ duÉlo
prolongado, dÉ dÉprÉsión ó dÉ ansiÉdad ó sÉ favorÉcÉ la adaptación a la
situaciónK
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ia frÉcuÉncia dÉ visitas a la unidad hospitalaria corrÉlaciona con nivÉlÉs más
altos dÉ duÉlo prolongado Ep=M,MMM) ó dÉ dÉprÉsión Ep=M,MMM) pÉro no sÉ
asocia con ansiÉdad ni con adaptaciónK
A maóor frÉcuÉncia dÉ visitas maóor prÉsÉncia dÉ indicadorÉs dÉ duÉlo
prolongado ó sintomatología dÉprÉsivaK
io dÉscrito sÉ muÉstra Én la tabla 6KRK1K
Tabla 6KRK1K CorrÉlacionÉs ÉntrÉ duÉlo, dÉprÉsión, ansiÉdad ó adaptación con Édad dÉl
familiar, tiÉmpo dÉ ÉnfÉrmÉdad ó frÉcuÉncia dÉ visitas al hospital
sariablÉs auÉlo aÉprÉsión AnsiÉdad Adaptación
Edad dÉl
familiar M,29 p=M,M36* M,2R p=M,M8 M,MM p=1 M,17 p=M,22
TiÉmpo
ÉnfÉrmo JM,M13 p=M,9R JM,41 p=M,M2* JM,33 p=M,M16* JM,38 p=M,MMR**
crÉcuÉncia
dÉ visitas M,48 p=M,MM** M,R1 p=M,MMM M,21 p=M,2 M,33 p=M,M1R*
*=p<M,MR; **=p<M,M1K
6K6K oEpriTAalp lBTEkIalp aE iA ClooEiACIlk EkToE
iAp sAoIABiEp MEaIAaloAp aEi EpTAal EMlCIlkAi
aEi cAMIiIAo Y iAp sAoIABiEp aEmEkaIEkTEpK
ios rÉsultados muÉstran quÉ la sobrÉcarga ó la satisfacción dÉl cuidador no
tiÉnÉ valor prÉdictivo con rÉspÉcto a cada una dÉ las variablÉs dÉpÉndiÉntÉs ó
sintomatología clínica quÉ prÉsÉnta Él cuidadorK Esto És dÉbido a quÉ los
nivÉlÉs dÉ sobrÉcarga obtÉnidos son bajos, dado quÉ los cuidados dirÉctos dÉl
ÉnfÉrmo los rÉalizan Él pÉrsonal sanitario dÉ la unidad hospitalaria dondÉ rÉsidÉ
Él paciÉntÉ dÉ forma pÉrmanÉntÉK
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ia satisfacción con Éstos cuidados ó la visita al paciÉntÉ Én la rnidad rÉsulta
satisfactoria para Él familiarK
ia adaptabilidad dÉl familiar a su situación mÉdida por Él cacÉsJII Ésta
corrÉlacionada nÉgativamÉntÉ con la prÉsÉncia dÉ duÉlo, los síntomas dÉ
dÉprÉsión ó dÉ ansiÉdadK
ia cohÉsión familiar, mÉdida por Él cacÉsJII, solo sÉ asocia ligÉramÉntÉ con la
mÉnor sintomatología dÉprÉsiva E7,8% dÉ la varianza Éxplicada)
ia autoÉstima corrÉlaciona con todas las variablÉs dÉpÉndiÉntÉs como Éra dÉ
ÉspÉrar dado quÉ los nivÉlÉs dÉ autoÉstima son un componÉntÉ ó guardan
rÉlación con la ansiÉdad, la dÉprÉsión, la prÉsÉncia dÉ duÉlo ó la adaptación
E2R% dÉ la varianza Éxplicada Én dÉprÉsión ó ansiÉdad)K
El apoóo social pÉrcibido, corrÉlaciona con todas las variablÉs clínicasK El
apoóo total Éxplica Él 17% dÉ la varianza dÉl duÉlo, casi Él 19% dÉ la
sintomatología dÉprÉsiva, un 12% dÉ la sintomatología ansiosa, ó Él 3M% dÉl
nivÉl dÉ adaptaciónK
En ÉstÉ Éstudio, la variablÉ autoÉstima mÉdida mÉdiantÉ la Éscala dÉ
oosÉnbÉrg ó la variablÉ apoóo social mÉdido mÉdiantÉ la Éscala dÉ aukÉ rkC
son, junto con algunas ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto ÉspÉcíficas dÉscritas, las
variablÉs quÉ mÉjor modulan ó prÉdicÉn Él Éstado Émocional dÉ los familiarÉs
dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉnciaK
ios rÉsultados dÉscritos sÉ muÉstran con dÉtallÉ Én la tabla 6K6K1K dÉ Ésta
invÉstigaciónK
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Tabla 6K6K1K CorrÉlación ÉntrÉ sariablÉs MÉdiadoras ó sariablÉs aÉpÉndiÉntÉsK
Escalas auÉlo aÉprÉsión AnsiÉdad Adaptación
pobrÉcarga




JM,24 p=M,84 JM,17 p=M,23 JM,M96 p=M,R M,M2R** p=M,86
AutoÉstima




JM,3M p=M,M31* JM,36 p=M,MM9** JM,46 p=M,MMM M,2M p = M,16
CohÉsión camiliar
EcACEpJII) JM,2M p=M,14 JM,28 p=M,M4* JM,19 p=M,18 JM,14 p=M,3M
Apoóo AfÉctivo
EaukÉ rkC) M,4M p=M,MM3** JM,39 p=M,MM3** JM,27 p=M,MR4 JM,R1 p=M,MMM**
Apoóo ConfidÉncial
EaukÉ rkC) JM,38 p=M,MMR** JM,48 p=M,MMM** JM,39 p=M,MM4 JM,R4 p=M,MMM**
Apoóo total








A continuación sÉ dÉscribÉn las hipótÉsis plantÉadas Én Ésta invÉstigación ó los
rÉsultados obtÉnidos Én la mismaK
eImlTEpIp 1K
Al mÉnos un vÉinticinco por ciÉnto dÉ los familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados
con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia, prÉsÉntaran critÉrios clínicos dÉ
duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptaciónK
pÉ confirma:
El 6M% dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra dÉ Ésta invÉstigación prÉsÉnta critÉrios
clínicos dÉ duÉlo prolongado; un 3M% prÉsÉnta critÉrios dÉ ansiÉdad ;un 3M%
critÉrios dÉ dÉprÉsión ó un 8R% dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra Éstán
inadaptados a su situaciónK
eImlTEpIp 2K
ios familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉncia, prÉsÉntaran critÉrios dÉ normalidad Én grado dÉ sobrÉcarga ó dÉ
satisfacción por los cuidados dÉl paciÉntÉK Estas variablÉs no influirán ni sÉrán
prÉdictivas dÉl duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación quÉ
prÉsÉntÉ Él familiarK
pÉ confirma:
El grado dÉ sobrÉcarga ó dÉ satisfacción por los cuidados dÉl paciÉntÉ
prÉsÉnta critÉrios dÉ normalidadK El nivÉl dÉ sobrÉcarga ó dÉ satisfacción no




Al mÉnos un vÉinticinco por ciÉnto dÉ familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados
con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia prÉsÉntaran critÉrios clínicos dÉ baja
autoÉstimaK Esta variablÉ sÉrá prÉdictiva dÉl Éstado Émocional quÉ prÉsÉntÉ Él
familiarK
pÉ confirma:
El 38% dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra dÉ Ésta invÉstigación prÉsÉnta critÉrios
clínicos dÉ baja autoÉstimaK
ios nivÉlÉs dÉ autoÉstima ÉlÉvados, sÉ asocian a mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo
prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación Én Él familiarK
eImlTEpIp 4K
El apoóo social pÉrcibido por Él familiar ó Él grado dÉ adaptabilidad ó cohÉsión
dÉl sistÉma familiar influirán dÉ forma significativa Én la prÉsÉncia dÉ duÉlo
prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación dÉl familiarK Estas variablÉs
sÉrán prÉdictivas dÉl Éstado Émocional quÉ prÉsÉntÉ Él familiarK
pÉ confirma parcialmÉntÉ:
El apoóo social prÉsÉnta fuÉrtÉs corrÉlacionÉs con las cuatro variablÉs
dÉpÉndiÉntÉsK rn ÉlÉvado apoóo social pÉrcibido sÉ asocia a mÉnor prÉsÉncia
dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión ó adaptabilidadK
ia adaptabilidad familiar muÉstra una ÉlÉvada corrÉlación con la prÉsÉncia dÉ
duÉlo prolongado, ansiÉdad ó dÉprÉsión pÉro no muÉstra una corrÉlación
significativa con Él grado dÉ inadaptación dÉl familiarK
ia cohÉsión familiar no muÉstra corrÉlación significativa con las variablÉs




ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ ÉmplÉa Él familiar durantÉ Él procÉso dÉ
ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido sÉrán prÉdictivas dÉl Éstado Émocional dÉl
familiarK ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én Él problÉma sÉ
asociaran a mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É
inadaptación Én Él familiarK
pÉ confirma:
ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én Él problÉma sÉ asocian a mÉnor
prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación;  miÉntras
quÉ Él ÉmplÉo dÉ ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én la Émoción prÉdicÉ
maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación a la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ hospitalizado con una altÉración sÉvÉra dÉ la
conciÉnciaK
eImlTEpIp 6K
ias crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl paciÉntÉ ó Én
concrÉto la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ con una altÉración sÉvÉra dÉ la
conciÉncia És capaz dÉ mirar, rÉconocÉr, comunicarsÉ, sufrir ,mÉjorar ó
rÉcupÉrarsÉ sÉ asociará a maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad,
dÉprÉsión É inadaptación Én Él familiarK
pÉ confirma:
ia crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ mira, rÉconocÉ, sufrÉ  ó puÉdÉ mÉjorar sÉ
asociará a maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É
inadaptaciónK ias crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación a su Éstado Émocional son
prÉdictivas dÉl Éstado Émocional dÉl familiarK
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eImlTEpIp 7K
El dÉsÉo dÉl familiar Én rÉlación al pronóstico dÉ ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ, Én
concrÉto Él dÉsÉo dÉ quÉ su sÉr quÉrido pÉrmanÉzca Én Él tiÉmpo con la
altÉración sÉvÉra dÉ conciÉncia quÉ padÉcÉ ,sÉ asociará a maóor prÉsÉncia dÉ
duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación Én Él familiar
pÉ confirma:
El dÉsÉo dÉ quÉ Él paciÉntÉ pÉrmanÉzca ÉnfÉrmo sÉ asocia ó prÉdicÉ maóor
prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación Én Él
familiarK
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ios rÉsultados obtÉnidos Én la prÉsÉntÉ invÉstigación muÉstran una alta
prÉvalÉncia dÉ duÉlo prolongado Én los familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados
con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia, lo cual És coincidÉntÉ ó confirma los
rÉsultados obtÉnidos por ChiambrÉtto Ét alK E2M1M), por duarnÉrio Ét alK E2M11) ó
por iÉonardi Ét alK E2M12) Én antÉriorÉs invÉstigacionÉsK
pin Émbargo, la prÉvalÉncia dÉ duÉlo prolongado E6M%) obtÉnida Én ÉstÉ
Éstudio, És más ÉlÉvada quÉ la obtÉnida por ChiambrÉtto Ét alK E3R%), por
duarnÉrio Ét alK E1R%) ó por iÉonardi Ét alK E27%) Én sus rÉspÉctivas
invÉstigacionÉsK
ia Éxplicación dÉ Ésta difÉrÉncia podría ÉncontrarsÉ Én la Édad dÉ los
familiarÉs ó Én Él tiÉmpo quÉ llÉvan ÉnfÉrmos los paciÉntÉsK
ia Édad mÉdia dÉ los cuidadorÉs dÉl prÉsÉntÉ Éstudio És dÉ 48,M2 años Erango
21J78), miÉntras quÉ la Édad mÉdia dÉ los cuidadorÉs dÉ los otros Éstudios
mÉncionados És supÉriorK ia Édad mÉdia dÉ los familiarÉs dÉl Éstudio dÉ
ChiambrÉtto Ét alK E2M1M) És dÉ R6,13 años Erango 28J82); la Édad mÉdia Én Él
Éstudio dÉ dÉ duarnÉrio Ét alK E2M11) És dÉ R8,6R años Erango 31J84) ó la Édad
mÉdia dÉl Éstudio dÉ iÉonardi Ét alK E2M12) És dÉ R2,3 añosK
Estudios rÉalizados por ChiambrÉtto Ét alK E2M1M) muÉstran quÉ las pÉrsonas
mas jóvÉnÉs tiÉnÉn más riÉsgo dÉ prÉsÉntar duÉlo prolongadoK
aÉ igual manÉra, Él tiÉmpo mÉdio quÉ los paciÉntÉs dÉ nuÉstra muÉstra llÉvan
Én Éstado vÉgÉtativo o Én Éstado dÉ mínima conciÉncia És dÉ 38,63 mÉsÉs,
miÉntras quÉ los paciÉntÉs dÉl Éstudio dÉ ChiambrÉtto Ét alK E2M1M) llÉvan
ÉnfÉrmos 48,41 mÉsÉs ó los paciÉntÉs dÉl Éstudio dÉ duarnÉrio Ét alK E2M11)
llÉvan ÉnfÉrmos R2,18 mÉsÉsK
Asimismo, Én Él Éstudio dÉ diovannÉtti Ét alK E2M13) Él 49% dÉ la muÉstra ha
padÉcido la altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia durantÉ <3 años, miÉntras quÉ
Én Él prÉsÉntÉ Éstudio, Él 6R% dÉ la muÉstra ha  padÉcido la altÉración sÉvÉra
dÉ la conciÉncia durantÉ <3 añosK
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Como sÉ dÉscribÉ Én Él Éstudio ChiambrÉtto Ét alK E2M1M) una maóor duración
dÉ la ÉnfÉrmÉdad sÉ asocia a una prÉvalÉncia mÉnor dÉl duÉlo prolongado dÉl
familiarK
ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto más frÉcuÉntÉmÉntÉ ÉmplÉadas por los
familiarÉs dÉ nuÉstro Éstudio son las cÉntradas Én Él problÉma: afrontamiÉnto
activo, apoóo instrumÉntal, planificación ó acÉptaciónK
El dÉsahogo Émocional, Él apoóo afÉctivo ó la rÉligión son algo mÉnos
comunÉsK Es importantÉ sÉñalar quÉ más dÉ un tÉrcio dÉ la muÉstra ÉmplÉó la
nÉgación ó auto distracción como ÉstratÉgia dÉ afrontamiÉntoK El humor, Él
abuso dÉ sustancias ó la dÉsconÉxión conductual son ÉstratÉgias quÉ no sÉ
usaronK
ios rÉsultados obtÉnidos Én ÉstÉ Éstudio son coincidÉntÉs ó confirman los
rÉsultados obtÉnidos Én otras invÉstigacionÉsK
kuÉstros datos coincidÉn Én gran mÉdida con los obtÉnidos por iÉonardi Ét alK
E2M12)K En su Éstudio, las ÉstratÉgias más frÉcuÉntÉmÉntÉ ÉmplÉadas fuÉron la
acÉptación, la rÉligión, la rÉintÉrprÉtación positiva ó la planificaciónK
A si mismo, los rÉsultados obtÉnidos por ChiambrÉtto Ét alK E2MM1), ChiambrÉtto
& sanoli E2MM6) ó tartÉlla Ét alK E2MM9) sÉñalan quÉ las ÉstratÉgias dÉ
afrontamiÉnto quÉ han dÉmostrado sÉr altamÉntÉ prÉdictivas dÉ duÉlo
prolongado, son las ÉstratÉgias cÉntradas Én Él problÉmaK En rÉsumÉn Én
Éstos Éstudios ó Én la prÉsÉntÉ invÉstigación, la acÉptación, És una ÉstratÉgia
protÉctora dÉl duÉlo prologado dÉl familiar miÉntras quÉ la nÉgación ó la
autoinculpación sÉ asocian con una maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongadoK
aÉ igual manÉra, todos los Éstudios sÉñalan quÉ Él afrontamiÉnto cÉntrado Én
Él problÉma sÉ utiliza con frÉcuÉncia ó tiÉnÉ un ÉfÉcto positivo Én Él Éstado
Émocional dÉ los familiarÉs miÉntras quÉ Él afrontamiÉnto Émocional sÉ ÉmplÉa
con mÉnor frÉcuÉncia ó tiÉnÉ un ÉfÉcto nÉgativo Én Él Éstado Émocional dÉl
familiarK
ios rÉsultados obtÉnidos Én Él prÉsÉntÉ Éstudio, muÉstran también una alta
prÉvalÉncia dÉ casos clínicos dÉ dÉprÉsión, ansiÉdad É inadaptaciónK
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ia frÉcuÉncia dÉ casos con síntomas clínicos dÉ dÉprÉsión oscila ÉntrÉ Él 2R%
ó Él 33% ó És coincidÉntÉ con la obtÉnida Én Éstudios prÉvios por ChiambrÉtto
& sanoli E2MM6), tartÉlla Ét alK E2MM9) ó ChiambrÉtto Ét alK E2M1M)K
Como sucÉdía con Él duÉlo prolongado, sÉ confirma quÉ las ÉstratÉgias dÉ
afrontamiÉnto son también prÉdictivas dÉl grado dÉ dÉprÉsión, ansiÉdad É
inadaptación quÉ prÉsÉntÉ Él familiarK
ia acÉptación És una ÉstratÉgia protÉctora ó favorÉcÉ la ausÉncia dÉ dÉprÉsión
ó dÉ ansiÉdadK pin Émbargo, la nÉgación, la autoinculpación ó Él afrontamiÉnto
Émocional, sÉ asocian ó prÉdicÉn prÉsÉncia dÉ ansiÉdad ó dÉprÉsiónK El valor
prÉdictivo dÉ Éstas ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto sÉ rÉpitÉ como sÉ ha
mÉncionado, para Él duÉlo prologadoK ia acÉptación prÉdicÉ mÉnor frÉcuÉncia
dÉ duÉlo prolongado ó la nÉgación ó la autoinculpación sÉ asociaron con una
maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Én los familiarÉs dÉ paciÉntÉs con
altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉnciaK
ios rÉsultados dÉl prÉsÉntÉ Éstudio, confirman las conclusionÉs dÉ la
invÉstigación dÉ iÉonardi Ét al E2M12) rÉalizada Én ItaliaK En ambas
invÉstigacionÉs sÉ ÉvidÉncia, ÉntrÉ otras cosas, Él valor prÉdictivo ó modulador
quÉ tiÉnÉn algunas ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto para paliar la sintomatología
clínica quÉ padÉcÉn los familiarÉs dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉnciaK ia acÉptación prÉdicÉ mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado,
ansiÉdad ó dÉprÉsión; miÉntras quÉ la nÉgación, la autoinculpación ó Él
afrontamiÉnto Émocional sÉ asocian a maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado,
ansiÉdad ó dÉprÉsiónK
aada la rÉfÉrida coincidÉncia sÉría convÉniÉntÉ Évaluar Él duÉlo prolongado, la
ansiÉdad, la dÉprÉsión ó la inadaptación dÉ los familiarÉs dÉ Éstos paciÉntÉs;
promovÉr la acÉptación como ÉstratÉgia dÉ afrontamiÉnto ó procurar Évitar la
nÉgación ó la autoinculpación cuando sÉan ÉmplÉadasK
En rÉlación a los rÉsultados cualitativos obtÉnidos Én Ésta invÉstigación, Éstos
guardan similitud con los obtÉnidos por los Éscasos invÉstigadorÉs quÉ han
Éstudiado Él tÉmaK
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ptÉrn Ét alK E1988) dÉscribÉ quÉ Éstos familiarÉs tiÉndÉn a nÉgar la rÉalidad dÉ
la ÉnfÉrmÉdad por las crÉÉncias quÉ tiÉnÉn Én rÉlación a su Éstado clínicoK
Como Én Él prÉsÉntÉ Éstudio, los familiarÉs tiÉndÉn a intÉrprÉtar los
movimiÉntos rÉflÉjos dÉl paciÉntÉ como un indicador dÉ mÉjoríaK
IgualmÉntÉ TrÉsch Ét alK E1991) Éncontraron, Én una muÉstra dÉ 33 familiarÉs
quÉ Él 9M% dÉ Éllos crÉían quÉ Él paciÉntÉ consÉrvaba algún rÉsto dÉ
conciÉncia ó rÉconocía su prÉsÉncia ó su voz cuando lÉ visitabanK
Como sÉ ha vÉnido sÉñalando, Él númÉro dÉ invÉstigacionÉs ó publicacionÉs
sobrÉ Él tÉma quÉ nos ocupa És muó Éscaso, lo quÉ dificulta ÉstablÉcÉr
comparacionÉsK
iIMITACIlkEp
Como sÉ ha sÉñalado Én capítulos prÉcÉdÉntÉs Él objÉtivo gÉnÉral dÉ Ésta
invÉstigación Éra dÉscribir Él Éstado Émocional dÉ los familiarÉs dÉ paciÉntÉs
hospitalizados con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia ó dÉscribir, Évaluar  ó
rÉlacionar algunas dÉ las variablÉs quÉ modulan ó prÉdicÉn su grado dÉ
afÉctación ÉmocionalK
Es un Éstudio dÉscriptivo trasvÉrsal ó corrÉlacional dÉ las variablÉs
hipotéticamÉntÉ implicadas Én Él Éstado Émocional dÉ Éstos familiarÉs ó sÉ ha
llÉvado a cabo ÉmplÉando mÉtodología cuantitativa ó cualitativaK
pÉ considÉró quÉ Él ÉmplÉo dÉ la mÉtodología cuantitativa Éra obligada para
objÉtivar ó cuantificar Él Éstado Émocional dÉ los familiarÉs pÉro sÉ considÉró
también quÉ Éra imprÉscindiblÉ Éscuchar ó rÉcogÉr lo quÉ Él familiar
ÉxprÉsaba ÉspontánÉamÉntÉ, lo quÉ pÉnsaba ó lo quÉ sÉntía para podÉr tÉnÉr
una visión más complÉta, dÉtallada ó prÉcisa dÉ su Éstado Émocional, lo cual
aconsÉjaba incorporar también la mÉtodología cualitativaK
mor otra partÉ, Én la búsquÉda bibliográfica rÉalizada sÉ Éncontró quÉ sÉ
habían Éstudiado muó ÉscasamÉntÉ las crÉÉncias dÉ los familiarÉs ó quÉ no
Éxistían Éstudios cualitativos sobrÉ Él tÉmaK io rÉfÉrido nos motivo a ÉmplÉar
Ésta mÉtodología aún sabiÉndo quÉ Él ÉmplÉo dÉ la misma no nos pÉrmitiría
Éxtrapolar los rÉsultados obtÉnidos  a otras unidadÉs dÉ daño cÉrÉbral sÉvÉro
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crónico, siÉndo los discursos dÉ los familiarÉs rÉcogidos, ÉspÉcíficos dÉ la
unidad dondÉ sÉ ha rÉalizado la invÉstigaciónK Esto constituóÉ una limitación
dÉl Éstudio  pÉro aún así crÉÉmos quÉ los discursos cualitativos quÉ sÉ
dÉscribÉn son dÉ gran intÉrés ó sirvÉn para conocÉr ó complÉtar los rÉsultados
obtÉnidos sobrÉ Él Éstado Émocional dÉ Éstas familias mÉdiantÉ Éscalas
psicométricasK
ltras limitacionÉs quÉ habría quÉ sÉñalar sÉrían Él caráctÉr transvÉrsal dÉl
Éstudio; su rÉducido tamaño muÉstral ó Él quÉ carÉzca dÉ grupo dÉ controlK En
ÉstÉ sÉntido, por la ÉspÉcificidad dÉl tÉma, las invÉstigacionÉs llÉvadas a cabo
Én otros paísÉs también carÉcÉn dÉ grupo dÉ control, ÉmplÉan muÉstras
pÉquÉñas ó la mÉtodología cualitativa És prácticamÉntÉ inÉxistÉK
pin Émbargo ó a pÉsar dÉ sus limitacionÉs, sÉ considÉró quÉ Ésta invÉstigación
podría sÉrvir para dÉscribir una rÉalidad  dÉsconocida ó complÉja ó sÉrviría dÉ
punto dÉ partida para postÉriorÉs Éstudios É invÉstigacionÉsK El conocimiÉnto
quÉ ÉxistÉ sobrÉ Él Éstado Émocional dÉ Éstos familiarÉs És muó Éscaso ó Éra
nÉcÉsario hacÉr Én España una primÉra aproximación al tÉma, objÉto dÉ
Éstudio dÉ Ésta tÉsisK
ias limitacionÉs mÉncionadas sugiÉrÉn plantÉarsÉ algunas propuÉstas dÉ
mÉjora ó dÉ futuras línÉas dÉ invÉstigaciónK
pÉría nÉcÉsario ampliar la muÉstra dÉ familiarÉs ó llÉvar a cabo un Éstudio
longitudinal para confirmar los rÉsultados ó ÉxtraÉr rÉlacionÉs dÉ causalidad,
así como rÉalizar Éstudios  quÉ incorporÉn grupos dÉ controlK
mor otra partÉ la complÉjidad dÉl tÉma quÉ nos ocupa ó tÉniÉndo Én cuÉnta
algunos dÉ los rÉsultados obtÉnidos Én ÉstÉ Éstudio, sÉría nÉcÉsario
profundizar Én aspÉctos dÉ tipo ético ó jurídico  dÉrivados dÉl Éstado clínico dÉl
ÉnfÉrmo ó dÉ las limitacionÉs inhÉrÉntÉs a las altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉncia quÉ padÉcÉn Éstos paciÉntÉs ó quÉ afÉctan a sus familiasK
aÉ igual manÉra Él Éstudio sugiÉrÉ la nÉcÉsidad dÉ conocÉr los rÉcursos
asistÉncialÉs ÉspÉcíficos dÉ atÉnción intÉgral a Éstos paciÉntÉs ó sus familias
con los quÉ cuÉnta nuÉstro país ó dÉ promovÉr Él dÉsarrollo dÉ las rnidadÉs
ÉspÉcíficas dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico quÉ sÉ prÉcisÉnK
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A lo largo dÉ los capítulos prÉcÉdÉntÉs, Ésta invÉstigación ha prÉtÉndido
aproximarsÉ a dÉscribir la rÉpÉrcusión Émocional quÉ tiÉnÉ sobrÉ sus
cuidadorÉs  tÉnÉr a un familiar Én Éstado vÉgÉtativo o Én Éstado dÉ mínima
conciÉncia, Évaluando ó rÉlacionando algunas dÉ las variablÉs hipotéticamÉntÉ
implicadas Én Él grado dÉ afÉctación Émocional dÉl familiarK
El rÉsumÉn dÉ los rÉsultados ó las conclusionÉs dÉ los análisis dÉscriptivos
cualitativos ó dÉ los análisis Éstadísticos rÉalizados sÉ ÉxponÉn a continuación
dÉ forma rÉsumidaK
oEprMEk aE oEpriTAalpK
1K oEprMEk aEi EpTraIl aEpCoImTIsl CrAiITATIslK
mrimÉr Análisis: sivÉncia Émocional dÉl mrocÉso dÉ ÉnfÉrmÉdadK
El objÉtivo dÉl primÉr análisis dÉscriptivo cualitativo Éra conocÉr ó objÉtivar lo
quÉ pÉnsaba ó sÉntía Él familiar Én rÉlación a todo lo quÉ había vivido ó Éstaba
viviÉndo dÉsdÉ quÉ sÉ inició Él procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉridoK
EstÉ Éstudio ÉvidÉncia quÉ un 42% dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra dÉclaran
sÉntirsÉ satisfÉchos con la información clínica rÉcibidaK pu satisfacción Éra
sÉcundaria a pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ disponibilidad ó cÉrcanía dÉl profÉsional
sanitario; a información vÉraz ó paulatina dÉl procÉso ó pronóstico ó a rÉcibir
oriÉntacionÉs dÉ actuación ó dÉ  rÉcursos asistÉncialÉs para Él paciÉntÉK
mor Él contrario Él R8% dÉ los familiarÉs insatisfÉchos con la información clínica
rÉcibida sÉñalaban como indicadorÉs dÉ insatisfacción las conductas dÉ
Évitación ó huida quÉ pÉrcibían Én los sanitarios; la información Éscasa,
confusa ó contradictoria quÉ rÉcibían sobrÉ todo dÉ pronóstico dÉ ÉnfÉrmÉdad ó
las actitudÉs ó formas inadÉcuadas quÉ dÉscribían Én Él acto dÉ informarK
En ambos casos, Él rÉcuÉrdo dÉ cómo habían sido informados había
amortiguado o incrÉmÉntado la rÉpÉrcusión Émocional quÉ lÉs produjo la
noticia dÉ quÉ sÉ iniciaba un procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad gravÉK
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mor lo quÉ rÉspÉcta a la crÉÉncia dÉl familiar Én cuanto a la Étiología/causa quÉ
había producido la ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉ su sÉr quÉrido, un 62% dÉ los
familiarÉs atribuían lo sucÉdido a nÉgligÉncias médicas ocurridas, sobrÉ todo,
Én un contÉxto quirúrgico dÉ la asistÉnciaK
rn 38% dÉ los familiarÉs atribuóÉn la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ a accidÉntÉs
alÉatorios; a la conducta dÉl propio paciÉntÉ o a la intÉrvÉnción dirÉcta dÉ
tÉrcÉras pÉrsonasK
aÉ todo lo quÉ han vivido Én Él procÉso Él RR% dÉ los familiarÉs, dÉscribÉn quÉ
la información dÉl caráctÉr irrÉvÉrsiblÉ dÉ la ÉnfÉrmÉdad nÉurológica quÉ
padÉcía su sÉr quÉrido ó la incÉrtidumbrÉ dÉl pronóstico dÉ Évolución És lo quÉ
rÉcuÉrdan quÉ lÉs causó maóor impacto ÉmocionalK El momÉnto Én quÉ sÉ
produjo Él accidÉntÉ, Él ÉncuÉntro con su familiar arrÉactivo, Él anuncio dÉ
muÉrtÉ inminÉntÉ ó la búsquÉda dÉ un rÉcurso asistÉncial sÉ sÉñalan también,
aunquÉ con mÉnor frÉcuÉncia, como rÉcuÉrdos con gran contÉnido Émocional
por los familiarÉsK
TrÉs cuartas partÉs dÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn quÉ lo quÉ lÉs causa maóor
sufrimiÉnto És la ausÉncia dÉl paciÉntÉ dÉ la vida familiar ó su prÉsÉncia ó
ÉxistÉncia ausÉntÉ; Él dÉtÉrioro físico quÉ prÉsÉnta ó Él caráctÉr irrÉvÉrsiblÉ dÉ
su dÉ su condición clínicaK ias consÉcuÉncias quÉ la ÉnfÉrmÉdad ha tÉnido
para la familia ó las dudas acÉrca dÉ si Él paciÉntÉ siÉntÉ ó sÉ da cuÉnta dÉ su
Éstado son causa dÉ sufrimiÉnto para la cuarta partÉ dÉ los familiarÉsK
El 2R% dÉ los familiarÉs dÉscribÉn pÉnsamiÉntos intrusivos ó rÉcurrÉntÉs dÉ
culpabilidad rÉlacionados con Él vínculo afÉctivo dÉficitario o nÉgativo quÉ
mantÉnían con Él paciÉntÉ antÉs dÉ su ÉnfÉrmÉdadK ia imposibilidad dÉ rÉparar
la rÉlación prÉvia incrÉmÉnta Él pÉnsamiÉnto intrusivo dÉ culpa quÉ dÉscribÉnK
mÉnsamiÉntos dÉ nostalgia ó añoranza por lo no vivido con Él paciÉntÉ ó
pÉnsamiÉntos sobrÉ la carÉncia dÉ sÉntido dÉl Éstado clínico dÉl paciÉntÉ son
rÉfÉridos como rÉcurrÉntÉs por un 4M% dÉ los familiarÉsK mÉnsamiÉntos Én
torno a qué sucÉdió rÉalmÉntÉ cuando sÉ produjo la ÉnfÉrmÉdad;
pÉnsamiÉntos dÉ dÉsÉos dÉ Éscapar dÉ lo quÉ vivÉn ó pÉnsamiÉntos
rÉlacionados con los mÉnorÉs dÉ la familia también sÉ dÉscribÉn como
rÉcurrÉntÉs aunquÉ con mÉnos frÉcuÉnciaK
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mara un 8R% dÉ los familiarÉs tÉnÉr a su sÉr quÉrido con una altÉración sÉvÉra
dÉ la conciÉncia És la pÉor advÉrsidad quÉ han tÉnido quÉ afrontar Én toda su
vidaK
El cambio dÉ rÉcurso asistÉncial ó Él ingrÉso Én una rnidad dÉ aaño CÉrÉbral
pÉvÉro Crónico producÉ Én un 4M% dÉ los familiarÉs una vivÉncia dÉ
tranquilidad, dÉscanso ó libÉración por habÉr Éncontrado un rÉcurso asistÉncial
ÉspÉcífico para su sÉr quÉridoK
rna cuarta partÉ dÉ Éllos rÉfÉrían, sin Émbargo, vivÉncia dÉ tristÉza ó dÉrrota
óa quÉ la ubicación dÉfinitiva dÉl paciÉntÉ lÉs confirmaba quÉ la ÉnfÉrmÉdad
Éra irrÉvÉrsiblÉ ó pÉrmanÉntÉK rn 16% sintiÉron quÉ lÉ Éstaban abandonando
Én un lugar Éxtraño ó quÉ la ausÉncia dÉl paciÉntÉ dÉ la vida dÉ la familia Éra
para siÉmprÉK rn rÉducido númÉro dÉ familiarÉs sÉ sintiÉron conmocionados
por la visión dÉ la rnidad ó otro grupo rÉducido sintiÉron sÉguridad ó consuÉlo
al vÉr a otros paciÉntÉs Én la misma situación clínica quÉ su familiarK
rn 3M% dÉ los familiarÉs visitan diariamÉntÉ a su familiar ÉnfÉrmo; cÉrca dÉl
6M% por ciÉnto lo visitan ÉntrÉ dos ó trÉs vÉcÉs por sÉmana; un 1R% dos vÉcÉs
al día ó Él 4% una vÉz al mÉsK
El 8M% dÉ los familiarÉs mantiÉnÉn las pÉrtÉnÉncias dÉl paciÉntÉ como si
siguiÉra viviÉndo Én Él domicilio o biÉn guardadasK
pÉgundo análisis: sivÉncia Émocional dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
El objÉtivo dÉl sÉgundo análisis dÉscriptivo cualitativo Éra dÉscribir lo quÉ
pÉnsaba ó sÉntía Él familiar Én rÉlación la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ ó lÉ vÉíaK
El Éstudio concluóÉ quÉ son los gÉstos ó gÉmidos dÉl paciÉntÉ lo quÉ más
afÉcta ÉmocionalmÉntÉ a cÉrca dÉl 9M% dÉ los familiarÉsK ia visión dÉ las
sÉcrÉcionÉs propias dÉ la ÉnfÉrmÉdad ó la contÉmplación dÉ la imagÉn gÉnÉral
quÉ prÉsÉnta su sÉr quÉrido, su mirada vacía, su gÉsto inÉxprÉsivo ó la
ausÉncia dÉ control cÉfálico ó postural conmuÉvÉn al 6M% dÉ los familiarÉsK
CÉrca dÉl R1% dÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn quÉ puÉdÉn comunicarsÉ con Él
paciÉntÉ cuando Éstán Én su prÉsÉnciaK ia maóor partÉ atribuóÉndo a la mirada
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los gÉstos ó muÉcas dÉl paciÉntÉ valor dÉ código dÉ comunicaciónK En mÉnor
mÉdida ÉmplÉan Él timbrÉ dÉ voz o Él tacto ó prÉnsión manual como código dÉ
comunicaciónK
CÉrca dÉl 9M% dÉ los dÉ los familiarÉs crÉÉ quÉ su familiar Éstá sufriÉndoK aÉ
ÉstÉ grupo, más dÉ la mitad sÉñalan como causa dÉ su pÉrcÉpción subjÉtiva
dÉ sufrimiÉnto los gÉstos, gÉmidos, suspiros  ó quÉjidos dÉl paciÉntÉ, quÉ Él
familiar intÉrprÉta como signos dÉ incomodidad, dolor ó sufrimiÉntoK CÉrca dÉl
3M% crÉÉn quÉ Él paciÉntÉ sÉ da cuÉnta dÉ algo, sabÉ como Éstá, quiÉrÉ hablar
ó no puÉdÉ ó Éstá ÉncÉrrado Én su propio Éstado clínicoK El familiar atribuóÉ al
paciÉntÉ una consciÉncia parcial dÉ sí mismo ó dÉ su Éntorno lo quÉ justificaría
Él sufrimiÉnto dÉl paciÉntÉ ó por ÉndÉ Él sufrimiÉnto dÉl familiarK
En rÉlación al pronóstico dÉ ÉnfÉrmÉdad, un 87% dÉ los familiarÉs no ÉspÉran
quÉ Él paciÉntÉ mÉjorÉ ó un 13% ÉspÉran alguna mÉjoría Én su Éstado clínicoK
El  convÉncimiÉnto dÉ quÉ su sÉr quÉrido jamás dÉspÉrtará lo ÉxprÉsan Él 76%
dÉ los familiarÉs miÉntras quÉ una cuarta partÉ dÉ la muÉstra vÉrbaliza quÉ sÉ
niÉga a pÉnsar quÉ pÉrmanÉcÉrá Én su Éstado para siÉmprÉK
En rÉlación a los dÉsÉos dÉl familiar sobrÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido, un
R1% dÉ los familiarÉs dÉsÉa quÉ Él paciÉntÉ pÉrmanÉzca vivo aunquÉ Ésté Én
Éstado vÉgÉtativo o Én Éstado dÉ mínima conciÉncia para podÉr tÉnÉrlÉ ó
cuidarlÉK rn 32% ÉxprÉsan quÉ hubiÉran prÉfÉrido quÉ hubiÉra muÉrto antÉs dÉ
vÉrlÉ como Éstá, ó un rÉducido númÉro ÉxprÉsan quÉ dÉsÉan quÉ fallÉzca
cuanto antÉs para podÉr dÉscansarK
En cuanto al los tÉmorÉs dÉl familiar Én rÉlación al paciÉntÉ, la maóoría
dÉscribÉn varios tÉmorÉsK El 9M% dÉ  los familiarÉs tÉmÉn quÉ Él paciÉntÉ ÉstÉ
sufriÉndo o siÉnta dolor; un 8M% tÉmÉn quÉ la agonía ó muÉrtÉ dÉl paciÉntÉ
sÉa larga ó dolorosa ó un 4M% tÉmÉn quÉ Él paciÉntÉ sÉa consciÉntÉ dÉ su
ÉstadoK CÉrca dÉl 9M% dÉ los familiarÉs lo quÉ más tÉmÉn És la muÉrtÉ dÉl
paciÉntÉ; Él 6M% tÉmÉn quÉ la ÉnfÉrmÉdad sÉ prologuÉ ó la mitad dÉ la
muÉstra siÉntÉ tÉmor a su propia claudicaciónK
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TÉrcÉr análisis: CostÉ ó consÉcuÉncias dÉ la ÉnfÉrmÉdad para la familiaK
El objÉtivo dÉl tÉrcÉr análisis dÉscriptivo cualitativo Éra rÉgistrar los costÉs ó
consÉcuÉncias quÉ Ésta ÉnfÉrmÉdad nÉurológica, por sus ÉspÉcialÉs
caractÉrísticas  tiÉnÉ para la familia dÉl paciÉntÉK
Más dÉl 6M% dÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido lÉs
ha ocasionado cambios ó problÉmas familiarÉs, laboralÉs, Éconómicos ó
lÉgalÉsK
ia mitad dÉ la muÉstra dÉscribÉn problÉmas ó discrÉpancias familiarÉs
surgidas a consÉcuÉncia dÉ la aparición ó pÉrmanÉncia Én Él tiÉmpo dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉridoK pobrÉ todo por Él difÉrÉntÉ grado dÉ implicación
dÉ los miÉmbros dÉ la familia Én los cuidados dÉl ÉnfÉrmo; por discrÉpancias
dÉ opinión ó divÉrsidad dÉ dÉsÉos  Én torno a la ÉnfÉrmÉdad ó al paciÉntÉ; por
la atribución dÉ culpabilidad por lo sucÉdido ÉntrÉ los miÉmbros dÉ la familia ó
Én gÉnÉral por difÉrÉncias Én la forma, Él grado ó la rÉpÉrcusión quÉ la
ÉnfÉrmÉdad tiÉnÉ para cada uno dÉ los familiarÉsK
CÉrca dÉl 7M% dÉ los familiarÉs dÉscribÉn quÉ la ÉnfÉrmÉdad lÉs obligó a
cambiar Él  papÉl  prÉvio quÉ tÉnían Én la familia antÉs dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl
paciÉntÉK En ocasionÉs  incrÉmÉntando Él grado dÉ prÉsÉncia ó
rÉsponsabilidad familiar quÉ tÉnían prÉviamÉntÉ ó Én ocasionÉs ÉjÉrciÉndo dÉ
forma individual funcionÉs familiarÉs antÉriormÉntÉ compartidasK
El 4M% dÉ los familiarÉs dÉscribÉn problÉmas Éconómicos a causa dÉ la
ÉnfÉrmÉdadK oÉfiÉrÉn una rÉducción significativa dÉ los ingrÉsos familiarÉs por
la ÉnfÉrmÉdad sobrÉ todo si Él paciÉntÉ Éra trabajador autónomo; por la
obligada disolución dÉ sociÉdadÉs ÉxistÉntÉs ó por las rÉducidas pÉnsionÉs
quÉ pÉrcibÉn algunos trabajadorÉs hasta quÉ sÉ rÉgularizan las prÉstacionÉs
Éconómicas ó subsidios quÉ dÉbÉn rÉcibirK
El 3M% dÉ los familiarÉs dÉscribÉn problÉmas lÉgalÉs rÉlacionados con la
situación clínica dÉl paciÉntÉK ios problÉmas quÉ dÉscribÉn Éstán rÉlacionados
con la tutÉla dÉl paciÉntÉ ó dÉ los hijos mÉnorÉs ó con la división o vÉnta dÉ las
propiÉdadÉs dÉl paciÉntÉK
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CÉrca dÉl 2M% dÉ los familiarÉs dÉscribÉn quÉ la ÉnfÉrmÉdad lÉs ha causado
problÉmas laboralÉsK oÉlatan dificultadÉs para mantÉnÉr los nÉgocios
familiarÉs; cambios ó búsquÉda dÉ trabajo por nÉcÉsidad Éconómica ó
dÉmoras Én la búsquÉda ó/o acÉptación dÉ propuÉstas dÉ ÉmplÉo por su
dÉsÉo dÉ pÉrmanÉcÉr con Él paciÉntÉ ó/o por su incapacidad Émocional para
trabajarK Más dÉ la mitad dÉ la muÉstra tiÉnÉ quÉ afrontar ó rÉsolvÉr varios dÉ
los problÉmas dÉscritosK
En cuanto a la rÉpÉrcusión Émocional quÉ tiÉnÉ la ÉnfÉrmÉdad Én los familiarÉs
cabÉ sÉñalar quÉ más dÉl 9M% dÉ Éllos rÉfiÉrÉn quÉ sÉ ÉncuÉntran
ÉmocionalmÉntÉ agotados, quÉ un 9M% prÉsÉnta altÉracionÉs dÉ suÉño, quÉ
un 8M% rÉlatan sÉnsación dÉ Énfado ó rÉsÉntimiÉnto por la situación quÉ Éstán
viviÉndo, quÉ un 7R% rÉfiÉrÉn tÉndÉncia al aislamiÉnto ó dÉsÉos dÉ no
compartir con nadiÉ lo quÉ Éstán sintiÉndo ó quÉ Él 6M% dÉ la muÉstra dÉscribÉ
molÉstias ó sÉnsacionÉs inÉspÉcíficas dÉ origÉn psicógÉnoK
En rÉlación a las rÉpÉrcusionÉs físicas, cÉrca dÉl 6M% dÉ los familiarÉs
dÉscribÉn dolÉncias físicas quÉ aparÉciÉron o sÉ agudizaron coincidiÉndo con
la aparición dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar ó quÉ dÉsdÉ ÉntoncÉs padÉcÉn dÉ
forma ocasional o pÉrmanÉntÉK Más dÉ la cuarta partÉ dÉ los familiarÉs rÉlata
quÉ padÉcÉ dolorÉs muscularÉs inÉspÉcíficosK ia ingÉsta ansiosa con aumÉnto
dÉ pÉso ó los dolorÉs dÉ cabÉza sÉ dÉscribÉn también como síntomas
frÉcuÉntÉsK
El 62% dÉ los familiarÉs dÉ Éstos paciÉntÉs rÉfiÉrÉn quÉ Éstán tomando
fármacos para sobrÉllÉvar su situaciónK ias plantas mÉdicinalÉs ó los
ansiolíticos son los fármacos más ÉmplÉados ó Én igual proporción, por los
familiarÉs quÉ toman mÉdicaciónK oÉlatan quÉ la ingÉsta dÉ los fármacos no la
rÉalizan dÉ forma continua, si no dÉ forma ocasional ó cuando, siguiÉndo su
propio critÉrio, siÉntÉn quÉ lo nÉcÉsitanK
En cuanto a la rÉpÉrcusión laboral dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ Én Él familiar
cabÉ sÉñalar quÉ dÉl 6R% dÉ los familiarÉs la muÉstra quÉ Éran activos
laboralmÉntÉ, un 27% dÉ Éllos ÉstuviÉron dÉ baja laboral a consÉcuÉncia dÉ la
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ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉridoK aÉ ÉstÉ grupo, Él 43% pÉrmanÉciÉron dÉ baja
laboral ÉntrÉ 1M ó 18 mÉsÉs; un 36% ÉstuviÉron dÉ baja ÉntrÉ 1 ó 9 mÉsÉs ó
un 21% hasta 3M díasK
Cuarto Análisis: CrÉÉncias ó vivÉncia dÉ trasformación pÉrsonalK
El objÉtivo dÉl cuarto análisis dÉscriptivo cualitativo Éra rÉgistrar ó dÉscribir la
importancia quÉ tiÉnÉn las crÉÉncias rÉligiosas ó/o ÉspiritualÉs dÉl familiar para
sobrÉllÉvar la ÉnfÉrmÉdad ó la vivÉncia dÉ cambio ó transformación pÉrsonal
quÉ muó frÉcuÉntÉmÉntÉ Él familiar rÉfiÉrÉ quÉ sÉ ha producido Én él a partir dÉ
la ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉ su familiarK
rn 4M% dÉl total dÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn quÉ ni su Éspiritualidad ni sus
crÉÉncias rÉligiosas lÉs aóudan a afrontar la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiarK
ExprÉsan sÉntirsÉ Énfadados con aios porquÉ pÉrmitÉ ó tolÉra la ÉnfÉrmÉdad ó
porquÉ Éstá siÉndo injusto con un paciÉntÉ ó con una la familia quÉ Én modo
alguno mÉrÉcían vivir una ÉnfÉrmÉdad nÉurológica ó un dolor sÉmÉjantÉK
mor Él contrario un 6M% dÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn su Éspiritualidad ó sus
crÉÉncias son un apoóo ó una aóuda para podÉr afrontar ÉmocionalmÉntÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK oÉlatan quÉ su fÉ lÉs consuÉla ó quÉ orar lÉs da paz
ó fortalÉzaK pus dÉvocionÉs son un mÉdio para pÉdir a aios por Él paciÉntÉ,
sobrÉ todo para quÉ no siÉnta ó no sufra ó para pÉdir por Éllos mismos, para
quÉ puÉdan afrontar su situaciónK
mara Él 7R% dÉ ÉstÉ grupo dÉ crÉóÉntÉs sus crÉÉncias han sido importantÉs
dÉsdÉ Él principio dÉl procÉso; para un 19% sus crÉÉncias han sido un soportÉ
sÉgún avanzaba Él procÉso aunquÉ inicialmÉntÉ no lo fuÉ ó un 6% dÉ ÉstÉ
grupo rÉfiÉrÉn quÉ aios És su maóor apoóo ó quÉ gracias a sus crÉÉncias ó a
las quÉ tÉnía Él paciÉntÉ han podido trascÉndÉr Él sufrimiÉnto quÉ lÉs causa la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiarK
mor lo quÉ rÉspÉcta al cambio Én los valorÉs pÉrsonalÉs dÉspués dÉ la
ÉnfÉrmÉdad, un 9R% dÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn quÉ la ÉnfÉrmÉdad cambia Él
valor intrínsÉco quÉ atribuían prÉviamÉntÉ a problÉmas, circunstancias ó
pÉrtÉnÉnciasK
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aÉscribÉn quÉ la ÉnfÉrmÉdad  rÉdimÉnsiona la vida ó Él vÉrdadÉro valor dÉ las
cosasK rn 36% dÉscribÉ quÉ sÉ incrÉmÉnta Él valor dÉl prÉsÉntÉ ó sÉ toma
conciÉncia plÉna dÉl ahora procurando vivir ó disfrutar sin dÉmorar Él
cumplimiÉnto dÉ dÉsÉos É ilusionÉsK rn 3M% rÉlata quÉ la ÉnfÉrmÉdad lÉs ha
hÉcho tomar conciÉncia dÉ la finitud dÉl tiÉmpoK rn 14% rÉfiÉrÉn quÉ la
ÉnfÉrmÉdad lÉs ha ÉnsÉñado quÉ la salud ó la familia son los únicos valorÉs
sólidos quÉ ÉxistÉnK rn 18% dÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn, sin Émbargo, quÉ la
ÉnfÉrmÉdad ha  cambiado nÉgativamÉntÉ sus valorÉs prÉviosK pÉ siÉntÉn
bloquÉados, nada tiÉnÉ importancia ni valor ÉxcÉpto la ÉnfÉrmÉdad ó
rÉconocÉn quÉ su vida Éstá a la ÉspÉra dÉ quÉ la situación concluóaK
aÉ igual manÉra Él Éstudio ÉvidÉncia quÉ sÉ producÉ un cambio Én las
prioridadÉs dÉ los familiarÉs dÉspués dÉ la ÉnfÉrmÉdadK CÉrca dÉl 6M% dÉ Éllos
rÉfiÉrÉn quÉ prÉsÉrvar la salud ó las rÉlacionÉs familiarÉs sÉ conviÉrtÉn Én su
primÉra prioridadK El  biÉnÉstar dÉl familiar ÉnfÉrmo ó aprÉndÉr a vivir sin la
prÉsÉncia dÉ su sÉr quÉrido, rÉcupÉrarsÉ ó adaptarsÉ a su propia vida sin él
son también prioridadÉs para los familiarÉs dÉspués dÉ la ÉnfÉrmÉdadK
pÉ producÉ también Én Él 92% dÉ los familiarÉs una vivÉncia dÉ crÉcimiÉnto
pÉrsonal, dÉ habÉr madurado pÉrsonalmÉntÉ a consÉcuÉncia dÉ la ÉnfÉrmÉdad
nÉurológica dÉ su sÉr quÉrido al quÉ viÉnÉn acompañando durantÉ todo Él
procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdadK rn 68% dÉ ÉstÉ grupo, dÉscribÉ como indicador dÉ su
pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ crÉcimiÉnto, una vivÉncia dÉ incrÉmÉnto Én su
capacidad dÉ afrontamiÉnto ó Én su fortalÉza pÉrsonal, sÉ siÉntÉn más fuÉrtÉs
ó más capacÉs dÉ todoK rn 16% idÉntifican Él crÉcimiÉnto con un aumÉnto dÉ
su rÉsponsabilidad antÉ las dÉmandas dÉ la vida, sÉ siÉntÉn más rÉsponsablÉs
quÉ su grupo dÉ igualÉs ó un 16% idÉntifican como indicador dÉ su crÉcimiÉnto
pÉrsonal un sÉntimiÉnto dÉ gÉnÉrosidad, sÉnsibilidad ó afÉcto hacia las
pÉrsonas dÉ su ÉntornoK
ios familiarÉs también rÉfiÉrÉn cambios Én sus rÉlacionÉs intÉrpÉrsonalÉs a
partir dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK CÉrca dÉl 8M% dÉ Éllos dÉscribÉn
cambios Én la forma, frÉcuÉncia É intÉnsidad dÉ las rÉlacionÉs quÉ mantiÉnÉn
con las pÉrsonas dÉ su ÉntornoK
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aÉ ÉstÉ grupo, un 42% sÉñalan quÉ sÉ han sÉntido dÉfraudados con Él Éscaso
apoóo rÉcibido dÉ algunas pÉrsonas cÉrcanas ó Éso ha modificado la rÉlación
quÉ mantÉnían con Éllas; un 2R% rÉfiÉrÉn dÉsintÉrés por las rÉlacionÉs ó
dÉsconfianza hacia las pÉrsonas dÉ su Éntorno; un 2M% vÉrbalizan un dÉsÉo
voluntario dÉ aislamiÉnto, dÉ dÉsintÉrés por mantÉnÉr rÉlación con nadiÉ ó un
13% rÉfiÉrÉn quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido lÉs ha vuÉlto más sÉnsiblÉs
al dolor dÉ los dÉmás, más tolÉrantÉs ó más afÉctuosos ó quÉ Éso ha mÉjorado
la calidad dÉ las rÉlacionÉs quÉ mantiÉnÉn con las pÉrsonas dÉ su ÉntornoK
mor lo quÉ rÉspÉcta a los apoóos pÉrcibidos por los familiarÉs para afrontar su
situación, un sÉtÉnta ó cinco por ciÉnto ÉncuÉntra Én la familia ó Én los amigos
su principal fuÉntÉ dÉ apoóo para sobrÉllÉvar su situaciónK mara un 13% És su
propia fortalÉza pÉrsonal, mismos lo quÉ lÉs da fuÉrza para afrontar lo quÉ
Éstán viviÉndo; un 7% sÉ apoóa Én Él Équipo asistÉncial ó un 4% rÉfiÉrÉ quÉ És
la intÉnsidad dÉl vínculo prÉvio quÉ tÉnían con Él paciÉntÉ su principal fuÉntÉ
dÉ apoóo para continuarK
2K oEprMEk aEi EpTraIl aEpCoImTIsl CrAkTITATIslK
mrimÉr Análisis Estadístico: sariablÉs MÉdiadoras dÉl Éstado Émocional
dÉl familiarK
pÉ Évaluó Én primÉr lugar la prÉsÉncia dÉ sobrÉcarga Én Él familiar ó su grado
dÉ satisfacción por los cuidados para objÉtivar la rÉlación quÉ tiÉnÉn Éstas
variablÉs con Él Éstado Émocional dÉl familiarK
El Éstudio concluóÉ quÉ cÉrca dÉl 8M% dÉ los familiarÉs dÉ paciÉntÉs
hospitalizados con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia no prÉsÉntan
sobrÉcarga por los cuidados dÉ su familiarK aÉ igual forma sÉ confirma quÉ la
satisfacción quÉ obtiÉnÉ Él familiar cuidando a su sÉr quÉrido Én una unidad
ÉspÉcífica dÉ daño cÉrÉbral sÉvÉro És muó ÉlÉvadaK
mosiblÉmÉntÉ la condición dÉ paciÉntÉ hospitalizado atÉndido por pÉrsonal
sanitario aminora la sobrÉcarga dÉl familiarK
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El familiar visita al paciÉntÉ Én la unidad asistÉncial pÉro no ÉjÉrcÉ dÉ cuidador
instrumÉntal dÉl mismoK mor otra partÉ las visitas a la unidad asistÉncial son
para la familia Én Él único mÉdio quÉ tiÉnÉn para podÉr acompañar, cuidar ó
ÉxprÉsar afÉcto a su sÉr quÉrido ó como sÉ vÉrifica Én los rÉgistro, son
gratificantÉs ó causa dÉ satisfacción para la maóor partÉ dÉ los familiarÉsK
pÉ Évaluó también Él grado dÉ autoÉstima dÉl familiar para objÉtivar la rÉlación
quÉ tiÉnÉ Ésta variablÉ con su Éstado ÉmocionalK
El Éstudio concluóÉ quÉ un 63% dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra prÉsÉntan un
ÉlÉvado nivÉl dÉ autoÉstima pÉrsonalK ia autoÉstima dÉl familiar És una
variablÉ mÉdiadora dÉ su Éstado Émocional ó sÉ mantiÉnÉ alta Én los sujÉtos
dÉ la muÉstraK dran partÉ dÉ Éllos, como sÉ dÉscribía Én Él análisis cualitativo,
pÉrcibÉn incrÉmÉnto Én su propia valoración pÉrsonal  por sÉr capacÉs dÉ
afrontar la situación quÉ Éstán viviÉndoK
También las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto dÉl familiar fuÉron Évaluadas para
Éstudiar la rÉlación quÉ tiÉnÉ Ésta variablÉ con su Éstado ÉmocionalK
pÉ concluóÉ quÉ las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ sÉ ÉmplÉan con más
frÉcuÉncia son Él afrontamiÉnto activo, Él apoóo instrumÉntal ó la planificaciónK
Es dÉcir, ÉstratÉgias activas ó cÉntradas Én  Él problÉmaK iÉ siguÉn Én
frÉcuÉncia las ÉstratÉgias cÉntradas Én la Émoción: acÉptación, dÉsahogo
Émocional ó apoóo ÉmocionalK ltras ÉstratÉgias cÉntradas Én la Émoción ó
Évitatívas, aún siÉndo mÉnos frÉcuÉntÉs son importantÉs para una partÉ dÉ los
familiarÉs dÉ la muÉstra: culpabilidad; auto distracción ó nÉgaciónK ia auto
distracción És utilizada por Él trÉinta ó dos por ciÉnto dÉ los familiarÉs ó la
nÉgación por cÉrca dÉl cuarÉnta por ciÉnto dÉ los familiarÉsK CabÉ dÉstacar
quÉ Él humor no sÉ ÉmplÉa como ÉstratÉgia Én ningún caso, ó muó raramÉntÉ
las drogas ó la dÉsconÉxiónK
cinalmÉntÉ sÉ Évaluaron las dimÉnsionÉs cohÉsión ó adaptabilidad familiar ó
los apoóos socialÉs, afÉctivos ó confidÉncialÉs, pÉrcibidos por Él familiar para
Éstudiar la rÉlación quÉ tiÉnÉn Éstas variablÉs con Él Éstado Émocional dÉl
familiarK
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El Éstudio concluóÉ quÉ más dÉl 7M% dÉ los familiarÉs rÉgistran un nivÉl alto dÉ
adaptabilidad familiar ó más dÉl 2M% nivÉlÉs mÉdios dÉ adaptabilidad familiarK
aÉ igual modo, cÉrca dÉl RM% dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra rÉfiÉrÉn ÉlÉvada
cohÉsión ó vinculo intrafamiliar ó Él algo más dÉl 3M% dÉ las familias sÉ
dÉscribÉ como muó unidaK
mor lo quÉ rÉspÉcta al apoóo social pÉrcibido, los rÉsultados obtÉnidos Én las
trÉs dimÉnsionÉs dÉ la pruÉba muÉstran quÉ cÉrca dÉl 38% dÉ los familiarÉs
cuÉntan con un apoóo afÉctivo Éscaso ó un  2M% dÉ los familiarÉs rÉfiÉrÉn quÉ
cuÉntan con Éscaso apoóo confidÉncialK EstÉ porcÉntajÉ dÉ sujÉtos no tiÉnÉn
con quiÉn compartir lo quÉ Éstán viviÉndo ó rÉcibÉn Éscaso afÉcto ó apoóo para
sobrÉllÉvar su situaciónK AfortunadamÉntÉ Él 79% dÉ las familias obtiÉnÉn
nivÉlÉs normalÉs dÉ apoóo confidÉncial ó Él 62% pÉrcibÉn un apoóo afÉctivo
dÉntro dÉ la normalidadK El 81% dÉ los familiarÉs considÉran normal Él  apoóo
global quÉ rÉcibÉnK
pÉgundo Análisis Estadístico: sariablÉs aÉpÉndiÉntÉsK
pÉ objÉtivó Él Éstado Émocional dÉl familiar Évaluando ó rÉgistrando la
prÉsÉncia dÉ ansiÉdad clínica, dÉprÉsión clínica, nivÉl dÉ adaptación dÉl
familiar ó prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Én los familiarÉs dÉ los paciÉntÉsK
En rÉlación a la variablÉ dÉpÉndiÉntÉ ansiÉdad sÉ concluóÉ quÉ un 72% dÉ la
muÉstra no prÉsÉnta critÉrios dÉ ansiÉdad clínica aunquÉ cÉrca dÉl 3M% dÉ la
muÉstra prÉsÉnta muÉstra prÉsÉnta indicadorÉs dÉ ansiÉdadK
En cuanto a la variablÉ dÉpÉndiÉntÉ dÉprÉsión, sÉ concluóÉ quÉ aunquÉ Él
3M% dÉ los familiarÉs prÉsÉnta sintomatología dÉprÉsiva Él 7M% dÉ Éllos no
prÉsÉnta critÉrios dÉ dÉprÉsión clínicaK
mor lo quÉ rÉspÉcta a la variablÉ dÉpÉndiÉntÉ inadaptación sÉ constata la gran
rÉpÉrcusión quÉ tiÉnÉ sobrÉ la vida dÉl familiar tÉnÉr a un sÉr quÉrido
hospitalizado con una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉnciaK pólo Él 1R% dÉ la
muÉstra Éstá adaptada a su situación, miÉntras quÉ Él 8R% dÉ la misma
prÉsÉnta indicadorÉs dÉ inadaptación a la situación quÉ Éstá viviÉndoK
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pÉ Évaluó finalmÉntÉ la variablÉ dÉpÉndiÉntÉ síndromÉ dÉ duÉlo prolongado
mÉdiantÉ Él rÉgistro dÉ datos dÉ los cuatro critÉrios quÉ intÉgran la ÉscalaK
pÉ concluóÉ quÉ un 21% dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra han supÉrado la
aflicción por la pérdida dÉ la salud dÉ su sÉr quÉrido; un 66% dÉ Éllos
prÉsÉntan síntomas cognitivos, afÉctivos ó dÉ comportamiÉnto sÉcundarios a lo
sucÉdido ó Él 8R% dÉ la muÉstra rÉfiÉrÉ dÉtÉrioro Én Él ámbito familiar, laboral ó
social a causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK dlobalmÉntÉ É intÉgrando los
critÉrios diagnósticos sÉ objÉtiva quÉ 6M,4M% dÉ los familiarÉs dÉ paciÉntÉs con
altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia prÉsÉntan critÉrios dÉ duÉlo prolongadoK
Es dÉcir, mas dÉ la mitad dÉ los sujÉtos dÉ la muÉstra padÉcÉn un Éstado
Émocional dÉ tristÉza por la situación dÉ su sÉr quÉrido, quÉ cursa con una
anhÉdonia intÉnsaK Esta rÉfÉrida anhÉdonia intÉnsa, sÉcundaria a la prÉsÉncia
ausÉntÉ dÉ su sÉr quÉrido, indÉfinida É irrÉvÉrsiblÉ, És Él Éstado Émocional quÉ
prÉvalÉcÉ Én los familiarÉs dÉ paciÉntÉs quÉ sÉ ÉncuÉntran Én Éstado
vÉgÉtativo o Én Éstado dÉ mínima conciÉnciaK
En rÉlación a los datos dÉ comorbilidad dÉ ansiÉdad clínica, dÉprÉsión clínica ó
critÉrios dÉ duÉlo prolongado Él Éstudio concluóÉ quÉ cÉrca dÉl 4M% dÉ los
familiarÉs dÉ la muÉstra no prÉsÉntan trastornos clínicos dÉ ansiÉdad
dÉprÉsión ó duÉlo prolongadoK rn 22% prÉsÉnta sólo duÉlo prolongadoK El
duÉlo prolongado sÉ prÉsÉnta junto con ansiÉdad Én Él 7% dÉ los casos ó junto
con la dÉprÉsión Én Él 11% dÉ los familiarÉsK rn 19% dÉ los familiarÉs prÉsÉnta
ansiÉdad, dÉprÉsión ó duÉlo prolongadoK
TÉrcÉr Análisis Estadístico: salor prÉdictivo ó modulador dÉ las variablÉs
mÉdiadoras sobrÉ las variablÉs dÉpÉndiÉntÉsK
En rÉlación al valor prÉdictivo ó modulador dÉ las variablÉs mÉdiadoras sobrÉ
las variablÉs dÉpÉndiÉntÉs ÉstÉ Éstudio concluóÉ lo siguiÉntÉ:
1K El nivÉl dÉ sobrÉcarga dÉl cuidador ó su grado dÉ satisfacción por los
cuidados quÉ él prÉsta al paciÉntÉ cuando Éstá hospitalizado con una
altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia no tiÉnÉ valor prÉdictivo con rÉspÉcto a cada
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una dÉ las variablÉs dÉpÉndiÉntÉs Évaluadas: AnsiÉdad clínica, dÉprÉsión
clínica, inadaptación  ó duÉlo prolongadoK
2K En rÉlación a la variablÉ mÉdiadora autoÉstima dÉl familiar sÉ concluóÉ quÉ
los nivÉlÉs altos dÉ autoÉstima tiÉnÉn valor prÉdictivo ó modulador sobrÉ Él
Éstado Émocional dÉl familiarK ia maóor partÉ dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra
mantiÉnÉn un buÉn nivÉl dÉ autoÉstima pÉrsonalK
ia autoÉstima ÉlÉvada sÉ asocia con una mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo
prolongado; dÉ dÉprÉsión; dÉ ansiÉdad ó dÉ inadaptación a la situaciónK
3K En rÉlación a las variablÉs mÉdiadoras adaptabilidad ó cohÉsión familiar sÉ
concluóÉ quÉ tiÉnÉn valor parcialmÉntÉ prÉdictivo sobrÉ Él Éstado Émocional dÉ
los familiarÉs dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉnciaK
ia adaptabilidad familiar corrÉlaciona nÉgativamÉntÉ con la prÉsÉncia dÉ duÉlo;
dÉ dÉprÉsión ó dÉ ansiÉdadK ia cohÉsión familiar, sólo sÉ asocia ligÉramÉntÉ a
mÉnor sintomatología dÉprÉsivaK
4K mor lo quÉ rÉspÉcta al apoóo social pÉrcibido por Él familiar dÉl paciÉntÉ con
altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia ÉstÉ Éstudio concluóÉ quÉ Ésta variablÉ
mÉdiadora tiÉnÉ un alto valor prÉdictivo ó modulador sobrÉ Él Éstado Émocional
dÉl familiarK
rn 8M% dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra pÉrcibÉn apoóo social, más dÉ un 6M%
pÉrcibÉn apoóo afÉctivo ó Én torno al 8M% cuÉntan con apoóo confidÉncialK
El apoóo social total pÉrcibido Ésta altamÉntÉ corrÉlacionado con mÉnor
prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado; dÉ dÉprÉsión; dÉ ansiÉdad; ó dÉ inadaptaciónK
RK En rÉlación a las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto ÉmplÉadas por Él familiar ÉstÉ
Éstudio concluóÉ quÉ tiÉnÉn un alto valor prÉdictivo ó modulador sobrÉ las
variablÉs dÉpÉndiÉntÉs quÉ dÉfinÉn Él Éstado Émocional dÉl familiar ó quÉ sÉ
Éstudian Én Ésta invÉstigación: auÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É
inadaptaciónK
ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto mas dirÉctamÉntÉ implicadas Én la prÉsÉncia
dÉ duÉlo prolongado son la acÉptación, la nÉgación ó la culpabilidadK
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ia acÉptación És una ÉstratÉgia protÉctoraK A maóor acÉptación dÉ la situación
dÉl sÉr quÉrido mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Ep=M,MM1)K pin Émbargo,
la nÉgación Ep=M,MM3) ó la auto culpabilidad Ep= M,MM4) incrÉmÉntan
significativamÉntÉ la prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, con un gran tamaño dÉl
ÉfÉctoK pi biÉn son ÉstratÉgias muó poco utilizadas, son muó nÉgativas para los
familiarÉs quÉ las ÉmplÉan para afrontar su situaciónK
Es dÉcir la nÉgación dÉ la situación ó dÉ pronóstico ó la vivÉncia dÉ culpa
asociada a la ÉnfÉrmÉdad ó al procÉso, prÉdicÉn prÉsÉncia dÉ duÉlo
prolongado Én Él familiarK ltras ÉstratÉgias sÉ rÉlacionan también pÉro Én
mÉnor mÉdida con la prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, aunquÉ con un tamaño
dÉl ÉfÉcto modÉradoK
ias pÉrsonas afÉctadas dÉ duÉlo prolongado utilizan más ÉstratÉgias cÉntradas
Én la Émoción Ep=M,M21), Él  dÉsahogo Émocional, la rÉligión ó la trascÉndÉncia
todas Éllas con Ep=M,M32) ó ÉmplÉan mÉnos Él afrontamiÉnto activo dÉ la
situación quÉ Éstán viviÉndoK
ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ ÉmplÉan los familiarÉs quÉ prÉsÉntan
síntomas dÉprÉsivos clínicos son la nÉgación Ep=M,MMM); la auto culpabilidad
Ep=M,MMM) ó Él afrontamiÉnto cÉntrado Én la Émoción Ep=M,MM1), con tamaños
dÉl ÉfÉcto muó ÉlÉvadosK
ia acÉptación, como ocurría con Él duÉlo prolongado, És la ÉstratÉgia  quÉ mas
sÉ asocia con mÉnor sintomatología dÉprÉsiva Ep= M,MMM), con tamaño dÉl
ÉfÉcto muó altoK AunquÉ Én mÉnor mÉdida, también protÉgÉn dÉ los síntomas
dÉprÉsivos la ÉstratÉgia dÉ auto distracción Ep= M,MM7), Él afrontamiÉnto activo
dÉ la situación Ep= M, MM8) ó Él rÉÉncuadrÉ positivo dÉ la situación Ep= M, M14)K
En rÉlación a la prÉsÉncia dÉ ansiÉdad Éstá asociada a las ÉstratÉgias dÉ
nÉgación Ep=MKMM), auto culpabilidad Ep=M MM1) ó afrontamiÉnto cÉntrado Én la
Émoción Ep=M,MMM), con ÉlÉvados tamaños dÉ ÉfÉctoK
ia ausÉncia dÉ ansiÉdad  sÉ asocia a al ÉmplÉo dÉ ÉstratÉgias como la
acÉptación Ep=M,MMM) con un alto tamaño dÉl ÉfÉcto, Él afrontamiÉnto activo
Ep=M,M31) ó Él afrontamiÉnto cÉntrado Én los problÉmas Ep=M,M28) con tamaños
dÉl ÉfÉcto mÉdiosK El ÉmplÉo dÉ la acÉptación, Él afrontamiÉnto activo ó Él
afrontamiÉnto cÉntrado Én los problÉmas son ÉstratÉgias protÉctoras dÉ los
síntomas clínicos dÉ ansiÉdadK
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ias ÉstratÉgia dÉ afrontamiÉnto más altamÉntÉ asociadas a una adÉcuada
adaptación a la situación És la acÉptación Ep=M,MM4)K También rÉsultan ÉficacÉs
para favorÉcÉr la adaptación a la situación las ÉstratÉgias cÉntradas Én Él
problÉma Ep=M,M11)K pÉ ÉncuÉntran Én ambos casos un tamaño dÉl ÉfÉcto
ÉlÉvadoK aÉ nuÉvo son las ÉstratÉgias dÉ nÉgación Ep=MKM7R) ó dÉ auto
culpabilidad Ep=M,MR) las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ prÉdicÉn critÉrios dÉ
inadaptación Én Él familiar, aunquÉ con tamaño dÉl ÉfÉcto modÉradoK
Cuarto Análisis Estadístico: salor prÉdictivo ó modulador dÉ algunas
variablÉs cualitativas talÉs como crÉÉncias, dÉsÉos ó variablÉs
dÉmográficas ó clínicas sobrÉ las variablÉs dÉpÉndiÉntÉs duÉlo
prolongado, dÉprÉsión, ansiÉdad É inadaptación dÉl familiarK
En rÉlación al valor prÉdictivo ó modulador dÉ algunas variablÉs cualitativas
sobrÉ las variablÉs dÉpÉndiÉntÉs ÉstÉ Éstudio concluóÉ lo siguiÉntÉ:
1K ia variablÉ cualitativa crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl
paciÉntÉ modula ó prÉdicÉ Él Éstado Émocional dÉl familiarK
ias crÉÉncias quÉ tiÉnÉ Él familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉ su sÉr
quÉrido, És dÉcir si Él familiar crÉÉ quÉ Él paciÉntÉ lÉ mira, lÉ rÉconocÉ, sÉ
comunica con él, si crÉÉ quÉ Éstá sufriÉndo ó si mantiÉnÉ la ÉspÉranza dÉ quÉ
sÉ rÉcupÉrÉ corrÉlacionan  dÉ forma significativa con la prÉsÉncia dÉ auÉlo
prolongadoK ia crÉÉncia dÉ quÉ puÉdÉ comunicarsÉ con Él paciÉntÉ Ep=M,MM1)
la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ sufrÉ Ep=M,MM2) ó la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ
lÉ rÉconocÉ Ep=MKMM3) sÉ asocia a maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Én Él
familiarK
ia crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ mira al familiar Ep=M,M29) ó la crÉÉncia dÉ quÉ lÉ
rÉconocÉ Ep=M,M13) sÉ asocia a maóor prÉsÉncia dÉ dÉprÉsiónK
aÉ igual modo si Él familiar crÉÉ quÉ Él paciÉntÉ puÉdÉ mÉjorar Ep=M,MM2) ó si
mantiÉnÉ la ÉspÉranza dÉ quÉ sÉ puÉdÉ rÉcupÉrar Ep=M,MMM) sÉ incrÉmÉnta la
frÉcuÉncia ó Él riÉsgo dÉ prÉsÉntar  síntomas dÉprÉsivos clínicosK
ia crÉÉncia  dÉ quÉ Él paciÉntÉ mira, rÉconocÉ, sÉ comunica ó sufrÉ no sÉ
asocia significativamÉntÉ con la prÉsÉncia dÉ ansiÉdad clínicaK
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pin Émbargo si Él familiar crÉÉ quÉ Él paciÉntÉ puÉdÉ mÉjorar, la ansiÉdad sÉ
incrÉmÉnta Ep= M,M1R) dÉ forma significativa ó si tiÉnÉ ÉspÉranza Én quÉ Él
paciÉntÉ sÉ rÉcupÉrÉ, los síntomas dÉ ansiÉdad clínica sÉ incrÉmÉntan dÉ
forma muó significativaK Ep=M,MM4)K Es dÉcir los rÉsultados muÉstran quÉ las
crÉÉncias dÉl familiar acÉrca dÉ quÉ Él paciÉntÉ Ésta mÉjorando ó la ÉspÉranza
dÉ cambios Én Él paciÉntÉ sÉ asocian a prÉsÉncia dÉ ansiÉdad clínicaK
2K ia variablÉ cualitativa dÉsÉos dÉl familiar Én rÉlación a la ÉnfÉrmÉdad dÉl
paciÉntÉ És una variablÉ parcialmÉntÉ prÉdictiva dÉl Éstado Émocional dÉl
familiarK
El dÉsÉo dÉl familiar dÉ quÉ su sÉr quÉrido siga vivo con una altÉración sÉvÉra
dÉ la conciÉncia o Él dÉsÉo dÉ quÉ fallÉzca para quÉ la ÉnfÉrmÉdad concluóa,
no sÉ asocia con la prÉsÉncia dÉ sintomatología ansiosa o dÉprÉsiva Én Él
familiarK pin Émbargo Él dÉsÉo dÉ quÉ la situación sÉ mantÉnga o finalicÉ sÉ
asocia dÉ forma significativa con la prÉsÉncia dÉ  duÉlo prolongado Én Él
familiar Ep=M,MM8)K El dÉsÉo dÉ pÉrmanÉcÉr con Él paciÉntÉ, dÉ quÉ éstÉ no
fallÉzca ó dÉ quÉ la situación sÉ mantÉnga implica posiblÉmÉntÉ ÉspÉranza ó
nÉgación dÉl Éstado clínico dÉl paciÉntÉ, dificulta la acÉptación dÉ la situación É
impidÉ al familiar cÉrrar su dolor incrÉmÉntando su duÉlo prolongadoK
3K salor prÉdictivo dÉ variablÉs dÉmográficas ó clínicas sobrÉ Él Éstado
Émocional dÉl familiarK
pÉ Éstudiaron también las variablÉs Édad dÉl familiar, tiÉmpo quÉ llÉva Él
paciÉntÉ con una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia ó frÉcuÉncia dÉ visitas a la
unidad dÉ daño cÉrÉbral sÉvÉro para dÉtÉrminar su influÉncia Én Él Éstado
Émocional  dÉl familiarK EstÉ Éstudio concluóÉ lo siguiÉntÉ:
ia Édad dÉl familiar corrÉlaciona con duÉlo prolongado ó con dÉprÉsión pÉro no
tiÉnÉ influÉncia Én la ansiÉdad ó Én la adaptación dÉl familiarK A maóor Édad dÉl
familiar más prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado ó maóor dÉprÉsiónK
El tiÉmpo quÉ llÉva Él paciÉntÉ con una altÉración sÉvÉra  dÉ la conciÉncia sÉ
asocia a mÉnor sintomatología dÉprÉsiva; mÉnor ansiÉdad ó maóor adaptación
a la situaciónK
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ia frÉcuÉncia dÉ visitas sÉ asocia con nivÉlÉs más altos dÉ duÉlo prolongado;
dÉ dÉprÉsión ó dÉ inadaptación, pÉro no sÉ asocia a maóor ansiÉdadK A maóor
frÉcuÉncia dÉ visitas maóor prÉsÉncia dÉ indicadorÉs dÉ duÉlo prolongado,
sintomatología dÉprÉsiva É inadaptaciónK
ClkCirpIlkEp
1K ia manÉra dÉ informar ó la calidad dÉ la información clínica quÉ rÉcibÉ Él
familiar dÉl paciÉntÉ, amortigua o incrÉmÉnta la rÉpÉrcusión Émocional quÉ
tiÉnÉ sobrÉ él la noticia dÉ quÉ sÉ inicia un procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad muó gravÉK
ios familiarÉs dÉ Éstos paciÉntÉs sÉñalan como indicadorÉs dÉ satisfacción
con la información clínica rÉcibida, la pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ disponibilidad ó
cÉrcanía dÉl profÉsional sanitario; la información paulatina, prÉcisa ó vÉraz dÉ
la Évolución dÉ la ÉnfÉrmÉdad ó dÉ su pronóstico; las oriÉntacionÉs sobrÉ lo
quÉ puÉdÉn hacÉr Éllos, como familiarÉs, Én cada momÉnto dÉl procÉso ó la
información sobrÉ rÉcursos asistÉncialÉs adÉcuados al  paciÉntÉK
2K ia incÉrtidumbrÉ dÉl pronóstico dÉ Évolución dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr
quÉrido, Él caráctÉr irrÉvÉrsiblÉ dÉ la misma cuando sÉ confirma, la prÉsÉncia
ausÉntÉ dÉl paciÉntÉ ó las dudas sobrÉ su grado dÉ consciÉncia, gÉnÉran
pÉnsamiÉntos intrusivos ó rÉcurrÉntÉs sobrÉ lo quÉ Éstán viviÉndo ó causan un
ÉlÉvado sufrimiÉnto al familiarK
3K rn ÉlÉvado númÉro dÉ familiarÉs  dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ
la conciÉncia crÉÉn quÉ su familiar ÉnfÉrmo tiÉnÉ una consciÉncia parcial dÉ si
mismo ó dÉ su Éntorno, quÉ sÉ da cuÉnta parcial dÉ su Éstado ó quÉ, por ÉndÉ,
Éstá sufriÉndoK
4K rn ÉlÉvado númÉro dÉ familiarÉs dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ
la conciÉncia, crÉÉn quÉ puÉdÉn comunicarsÉ con su familiar ÉnfÉrmo cuando
Éstán Én su prÉsÉnciaK AtribuóÉn a gÉstos, muÉcas, miradas ó actos rÉflÉjos dÉl
paciÉntÉ, valor dÉ código subjÉtivo dÉ comunicación con su sÉr quÉridoK
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RK ia forma dÉ prÉsÉntación dÉ Ésta ÉnfÉrmÉdad nÉurológica, su caráctÉr
irrÉvÉrsiblÉ ó su duración indÉfinida Én Él tiÉmpo gÉnÉra costÉs, cambios ó
consÉcuÉncias Én Él sistÉma familiar dÉl paciÉntÉK ia ÉnfÉrmÉdad causa
problÉmas físicos, ÉmocionalÉs, familiarÉs, laboralÉs, Éconómicos ó lÉgalÉs a la
familia dÉl paciÉntÉK
6K ia forma dÉ prÉsÉntación dÉ Ésta ÉnfÉrmÉdad nÉurológica, su caráctÉr
irrÉvÉrsiblÉ ó su duración indÉfinida Én Él tiÉmpo gÉnÉra Én Él familiar dÉl
paciÉntÉ una vivÉncia subjÉtiva dÉ transformación pÉrsonalK ia ÉnfÉrmÉdad
hacÉ quÉ la Éspiritualidad ó las crÉÉncias rÉligiosas  adquiÉran maóor
importancia para Él familiar, modifiquÉ sus valorÉs, sus prioridadÉs ó sus
apoóos ó rÉlacionÉs intÉrpÉrsonalÉsK ia ÉnfÉrmÉdad  gÉnÉra  Én Él familiar dÉl
paciÉntÉ una vivÉncia dÉ crÉcimiÉnto ó dÉ maduración pÉrsonalK
7K ios familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉncia rÉgistran una ÉlÉvada prÉvalÉncia dÉ sintomatología clínica
Émocional ó prÉsÉntan critÉrios dÉ ansiÉdad clínica, dÉprÉsión clínica, duÉlo
prolongado É inadaptaciónK El  síndromÉ dÉ duÉlo prologado, caractÉrizado por
una anhÉdonia intÉnsa sÉcundaria a la prÉsÉncia ausÉntÉ, irrÉvÉrsiblÉ É
indÉfinida dÉl paciÉntÉ ó la inadaptación Émocional a la situación, És Él Éstado
Émocional quÉ prÉvalÉcÉ Én los familiarÉs dÉ paciÉntÉs quÉ sÉ ÉncuÉntran Én
Éstado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉ o Én Éstado dÉ mínima conciÉnciaK
8K ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto tiÉnÉn un alto valor prÉdictivo ó modulador
sobrÉ las variablÉs quÉ dÉfinÉn Él Éstado Émocional dÉl familiar: ansiÉdad,
dÉprÉsión, duÉlo prolongado É inadaptaciónK ia acÉptación, la nÉgación ó la
auto culpabilidad son las ÉstratÉgias quÉ tiÉnÉn maóor valor prÉdictivo ó
moduladorK ia acÉptación És una ÉstratÉgia protÉctoraK
8K1K A maóor acÉptación dÉ la ÉnfÉrmÉdad mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo
prolongadoK ia nÉgación dÉ la ÉnfÉrmÉdad ó la vivÉncia dÉ culpa
asociada a la ÉnfÉrmÉdad incrÉmÉntan la prÉsÉncia dÉ duÉlo
prolongadoK
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8K2K ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ ÉmplÉan los familiarÉs quÉ
prÉsÉntan síntomas dÉprÉsivos clínicos son la nÉgación, la auto
culpabilidad ó Él afrontamiÉnto ÉmocionalK ia acÉptación sÉ asocia con
mÉnor sintomatología dÉprÉsivaK
8K3K ios síntomas clínicos dÉ ansiÉdad sÉ asocian al ÉmplÉo dÉ la nÉgación,
la auto culpabilidad ó Él afrontamiÉnto cÉntrado Én la ÉmociónK ia
acÉptación, Él afrontamiÉnto activo ó Él afrontamiÉnto cÉntrado Én los
problÉmas protÉgÉn dÉ los síntomas clínicos dÉ ansiÉdadK
8K4K ia ÉstratÉgia dÉ afrontamiÉnto más altamÉntÉ asociada a una adÉcuada
adaptación a la situación quÉ vivÉ Él familiar És la acÉptaciónK
9K ias crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl paciÉntÉ modulan
ó prÉdicÉn Él Éstado Émocional dÉl familiarK
9K1K ia crÉÉncia dÉ quÉ puÉdÉ comunicarsÉ con su sÉr quÉrido, la crÉÉncia
dÉ quÉ Él paciÉntÉ lÉ rÉconocÉ ó la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ Éstá
sufriÉndo sÉ asocia a maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Én Él
familiarK
9K2K ia crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ puÉdÉ rÉcupÉrarsÉ, la crÉÉncia dÉ quÉ Él
paciÉntÉ mira al familiar ó la crÉÉncia dÉ quÉ lÉ rÉconocÉ, sÉ asocia a
maóor prÉsÉncia dÉ síntomas dÉprÉsivos clínicosK
9K3K ia crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ mira, rÉconocÉ, sÉ comunica ó sufrÉ no
sÉ asocia significativamÉntÉ con prÉsÉncia dÉ ansiÉdad clínicaK pin
Émbargo, la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ puÉdÉ mÉjorar ó la crÉÉncia dÉ
quÉ Él paciÉntÉ puÉdÉ rÉcupÉrarsÉ incrÉmÉntan dÉ forma significativa
los síntomas dÉ ansiÉdad clínicaK
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1MK ia autoÉstima dÉl familiar, tiÉnÉ valor prÉdictivo ó modulador sobrÉ su
Éstado ÉmocionalK ia autoÉstima ÉlÉvada, sÉ asocia a mÉnor prÉsÉncia dÉ
duÉlo prolongado, dÉprÉsión, ansiÉdad É inadaptaciónK
11K El apoóo social pÉrcibido por Él familiar dÉl paciÉntÉ tiÉnÉ valor prÉdictivo ó
modulador sobrÉ su Éstado ÉmocionalK rna pÉrcÉpción ÉlÉvada dÉ apoóo
social, sÉ asocia a mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, dÉprÉsión, ansiÉdad
É inadaptaciónK
12K El dÉsÉo dÉl familiar Én rÉlación a quÉ la ÉnfÉrmÉdad sÉ prolonguÉ o
concluóa modula ó prÉdicÉ parcialmÉntÉ Él Éstado Émocional dÉl familiarK
El dÉsÉo dÉ quÉ Él ÉnfÉrmo siga vivo, aunquÉ pÉrmanÉzca con una altÉración
sÉvÉra dÉ la conciÉncia, ó Él dÉsÉo dÉ quÉ la ÉnfÉrmÉdad concluóa, no sÉ
asocia con prÉsÉncia dÉ sintomatología ansiosa o dÉprÉsivaK pin Émbargo, Él
dÉsÉo dÉ quÉ Él paciÉntÉ no fallÉzca ó dÉ quÉ la situación  sÉ mantÉnga asocia
dÉ forma significativa  con la prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Én Él familiarK
13K Algunas variablÉs dÉmográficas, como la Édad dÉl familiar, Él tiÉmpo quÉ
llÉva Él paciÉntÉ ÉnfÉrmo ó la frÉcuÉncia dÉ visitas a la unidad hospitalaria
dondÉ rÉsidÉ Él paciÉntÉ,  tiÉnÉn influÉncia Én Él Éstado Émocional dÉl familiarK
13K1K A maóor Édad dÉl familiar, maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prologado ó maóor
dÉprÉsiónK ia Édad dÉl familiar no tiÉnÉ influÉncia Én la ansiÉdad dÉl
familiar ni Én su adaptaciónK
13K2K ia duración Én Él tiÉmpo dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ sÉ asocia a
mÉnor sintomatología dÉprÉsiva, mÉnor ansiÉdad ó maóor adaptaciónK
13K3K A maóor frÉcuÉncia dÉ visitas al paciÉntÉ, maóor prÉsÉncia dÉ




o ios familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ
la conciÉncia rÉgistran una ÉlÉvada prÉvalÉncia dÉ sintomatología clínica
Émocional ó prÉsÉntan critÉrios dÉ ansiÉdad clínica, dÉprÉsión clínica,
duÉlo prolongado É inadaptaciónK
o ias crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl paciÉntÉ
modulan ó prÉdicÉn su Éstado ÉmocionalK ia crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ
rÉconocÉ, sÉ comunica ó sufrÉ incrÉmÉnta la sintomatología clínica
Émocional dÉl familiarK
o ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ ÉmplÉa Él familiar modulan ó
prÉdicÉn su Éstado ÉmocionalK ia acÉptación És una ÉstratÉgia
protÉctoraK ia nÉgación ó la auto culpabilidad incrÉmÉntan la
sintomatología clínica Émocional dÉl familiarK
o Es nÉcÉsario Évaluar É intÉrvÉnir Én los procÉsos cognitivos ó
ÉmocionalÉs dÉl familiar:
aK ia familia dÉbÉ rÉcibir información objÉtiva, prÉcisa ó vÉraz sobrÉ la
ÉnfÉrmÉdad nÉurológica ó sobrÉ sus consÉcuÉncias para ajustar sus
crÉÉncias a la rÉalidad clínica dÉl paciÉntÉK
bK aÉbÉn potÉnciarsÉ ó/o instaurarsÉ ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ
favorÉzcan la acÉptación dÉ la ÉnfÉrmÉdadK
o ia Évaluación ó tratamiÉnto dÉl daño Émocional dÉ los familiarÉs dÉbÉ
incluirsÉ nÉcÉsariamÉntÉ Én Él plan dÉ tratamiÉnto intÉgral dÉ las
unidadÉs eospitalarias dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
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Como sÉ rÉcordará uno dÉ los objÉtivos dÉ Ésta invÉstigación És ofrÉcÉr
rÉcomÉndacionÉs clínicas ó pautas dÉ intÉrvÉnción tÉrapéutica fundamÉntadas
Én los rÉsultados obtÉnidos Én ÉstÉ ÉstudioK
Como sÉ ha vÉnido dÉscribiÉndo, las ÉspÉcialÉs caractÉrísticas dÉ la
ÉnfÉrmÉdad nÉurológica quÉ nos ocupa, Él caráctÉr irrÉvÉrsiblÉ É indÉfinido dÉ
las altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia ó sobrÉ todo la prÉsÉncia ausÉntÉ dÉl
paciÉntÉ, producÉ Én su familia una conmoción Émocional intÉnsa quÉ
dÉsÉquilibra todo Él sistÉma familiar ó obliga a los miÉmbros dÉ la familia a
gÉnÉrar rÉspuÉstas cognitivas, ÉmocionalÉs ó conductualÉs nuÉvas para podÉr
afrontar la situación ó adaptarsÉ a ÉllaK
ios rÉsultados obtÉnidos Én los difÉrÉntÉs análisis cualitativos ó Éstadísticos
rÉalizados ponÉn dÉ manifiÉsto, Én primÉr lugar, la absoluta nÉcÉsidad dÉ
intÉrvÉnción psicológica quÉ prÉsÉntan los familiarÉs dÉ paciÉntÉs quÉ padÉcÉn
una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia ó quÉ sÉ ÉncuÉntran hospitalizados Én
Éstado vÉgÉtativo o Én Éstado dÉ mínima conciÉnciaK
ia Évaluación ó tratamiÉnto dÉl daño Émocional quÉ sufrÉn Éstos familiarÉs
dÉbÉ incluirsÉ nÉcÉsariamÉntÉ Én Él plan dÉ tratamiÉnto asistÉncial intÉgral quÉ
sÉ llÉva a cabo Én las unidadÉs hospitalarias dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro
CrónicoK
martiÉndo dÉ los rÉsultados obtÉnidos És rÉcomÉndablÉ quÉ Él lbjÉtivo
AsistÉncial dÉ la intÉrvÉnción psicológica sÉa la Évaluación ó tratamiÉnto dÉ la
ÉlÉvada prÉvalÉncia dÉ sintomatología clínica dÉtÉctada ó la Évaluación É
intÉrvÉnción Én los procÉsos cognitivos ó ÉmocionalÉs dÉ la familia Én rÉlación
al Éstado dÉl paciÉntÉ ó al procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad quÉ, como sÉ ha vÉrificado,
son dÉtÉrminantÉs para Él Éstado Émocional ó para la adaptación dÉl familiar a
al ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉl paciÉntÉK
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1K sariablÉs a Évaluar É InstrumÉntos dÉ EvaluaciónK
En primÉr lugar sÉrá nÉcÉsario rÉalizar una valoración psicológica asistÉncial
basal dÉl sistÉma familiar, Én ÉspÉcial dÉl cuidador principal, quÉ nos pÉrmita
ÉstablÉcÉr objÉtivos asistÉncialÉs ÉspÉcíficos ó aplicar técnicas tÉrapéuticas
ajustadas a cada casoK
martiÉndo dÉ los rÉsultados obtÉnidos Én ÉstÉ Éstudio las variablÉs quÉ han dÉ
sÉr nÉcÉsariamÉntÉ Évaluadas por su valor diagnostico ó prÉdictivo Én Él
Éstado Émocional dÉl familiar ó los instrumÉntos dÉ Évaluación rÉcomÉndados
son los siguiÉntÉs:
o mrocÉsos cognitivos ó ÉmocionalÉs dÉ familiar Én rÉlación al Éstado dÉl
paciÉntÉ ó a su vivÉncia dÉl procÉso EEntrÉvista adjunta Én Él anÉxo 3)K
o EstratÉgias dÉ afrontamiÉnto dÉl familiar ECuÉstionario ClmEJ 28)K
o Apoóo social pÉrcibido ECuÉstionario dÉ Apoóo pocial dÉ aukÉJrkC)K
o Estado dÉ AnsiÉdadK InvÉntario dÉ AnsiÉdad dÉ BÉck EBAI)K
o Estado dÉ aÉprÉsiónK InvÉntario dÉ aÉprÉsión dÉ BÉck EBaIJII)K
o mrÉsÉncia dÉ auÉlo mrolongado EEscala mdJ12)K
o drado dÉ Inadaptación EEscala EI)K
En Ésta invÉstigación sÉ Évaluaron adÉmás dÉ Éstas variablÉs dÉscritas ó
rÉcomÉndadas, otras variablÉs considÉradas inicialmÉntÉ mÉdiadoras ó
significativas para Él Éstado Émocional dÉl paciÉntÉ ó quÉ sÉ dÉscribÉn a
continuación:
o Carga pÉrcibida por los cuidadosK Escala dÉ Zarit rÉducida EEZ)K
o AspÉctos positivos dÉl cuidadoK EEscala dÉ satisfacción dÉ iawton)K
o drado dÉ AutoÉstimaK Escala dÉ AutoÉstima dÉ oosÉnbÉrgK EEAo)K
o CohÉsión ó Adaptabilidad camiliarK Escala dÉ llson EcACEp II)K
ia significación Éstadística obtÉnida Én la Évaluación dÉ rÉsultados ó su
limitado valor prÉdictivo dÉl Éstado Émocional dÉl familiar rÉcomiÉndan quÉ Él
rÉgistro dÉ Éstas variablÉs sÉa optativo, dÉjando al critÉrio asistÉncial dÉl
psicólogo o a su intÉrés invÉstigador su ÉmplÉo ó aplicaciónK
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2K pugÉrÉncias ó pautas dÉ intÉrvÉnción tÉrapéuticaK
1K ios rÉsultados obtÉnidos muÉstran la ÉlÉvada corrÉlación quÉ ÉxistÉ ÉntrÉ
las crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl paciÉntÉ ó Él Éstado
Émocional dÉl familiarK
ia maóoría dÉ las familias tiÉnÉ la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ Ésta sufriÉndoK
pÉñalan como causa dÉ su pÉrcÉpción subjÉtiva dÉ sufrimiÉnto los gÉstos ó
gÉmidos dÉl paciÉntÉ quÉ Él familiar intÉrprÉta como ÉxprÉsión dÉ dolor ó a los
quÉ atribuóÉ valor dÉ código dÉ comunicación ó la crÉÉncia subjÉtiva dÉ quÉ Él
paciÉntÉ sÉ  da cuÉnta dÉ algo, quiÉrÉ hablar ó no puÉdÉ ó Éstá ÉncÉrado Én su
propio ÉstadoK Es dÉcir la familia atribuóÉ al paciÉntÉ una consciÉncia parcial
quÉ justificaría Él sufrimiÉnto dÉl paciÉntÉ ó por ÉndÉ su propio sufrimiÉntoK
marÉcÉ imprÉscindiblÉ, por tanto, quÉ la familia rÉciba una información gradual,
vÉraz ó objÉtiva sobrÉ Él Éstado clínico dÉ su familiar ó sobrÉ las consÉcuÉncias
ó limitacionÉs quÉ una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia tiÉnÉ sobrÉ Él nivÉl
dÉ consciÉncia dÉl paciÉntÉ ó sobrÉ su capacidad para rÉlacionarsÉ consigo
mismo ó con su ÉntornoK
pÉrá rÉcomÉndablÉ Éxplicar Él significado rÉflÉjo ó carÉntÉ dÉ intÉnción
comunicativa dÉ los síntomas dÉl paciÉntÉ; objÉtivar  su nivÉl dÉ conciÉncia
mÉdiantÉ pruÉbas dÉ rÉalidad ó modificar con  tÉrapia cognitiva los crÉÉncias
dÉl familiar, sus infÉrÉncias arbitrarias ó sus distorsionÉs cognitivas Én rÉlación
a la ÉnfÉrmÉdadK
ConocÉr la rÉalidad clínica objÉtiva dÉl paciÉntÉ Éliminaría la incÉrtidumbrÉ
acÉrca dÉ su Éstado ó dÉ su sufrimiÉnto ó rÉduciría significativamÉntÉ la
sintomatología clínica dÉl familiarK ia información, siguiÉndo los critÉrios dÉ
satisfacción quÉ los familiarÉs dÉscribÉn, dÉbÉría darsÉ Én un contÉxto dÉ
acogida ó disponibilidad médica, sÉr vÉraz ó paulatina É incluir oriÉntacionÉs dÉ
Évolución, sÉguimiÉnto, ubicación ó rÉcursos asistÉncialÉs para Él paciÉntÉK
2K ia prÉsÉncia física dÉl ÉnfÉrmo, la imagÉn global quÉ prÉsÉnta ó la
contÉmplación dÉ los síntomas físicos propios dÉ su ÉnfÉrmÉdad, talÉs como
sÉcrÉcionÉs, lÉsionÉs cutánÉas, gÉstos ó gÉmidos ó ausÉncia dÉ control
cÉfálico ó postural tiÉnÉn una gran rÉpÉrcusión Émocional Én Él familiarK
195
El rÉcuÉrdo dÉ quÉ como Éra Él paciÉntÉ antÉs dÉ la ÉnfÉrmÉdad ó la
contÉmplación dÉl dÉtÉrioro físico quÉ la ÉnfÉrmÉdad lÉ ha causado És, como
sÉ muÉstra Én ÉstÉ Éstudio, causa dÉ sufrimiÉnto para su familiarK
pÉria rÉcomÉndablÉ por tanto, ÉxtrÉmar los cuidados asistÉncialÉs ó mÉdidas
dÉ higiÉnÉ ó confort dÉ Éstos paciÉntÉs, optimizando los cuidados sanitarios
quÉ rÉcibÉ ó procurando quÉ mantÉnga, Én lo posiblÉ, una prÉsÉncia digna Én
un Éntorno asistÉncial agradablÉ ó cuidadoK Todo Éllo  contribuiría a mitigar Él
dolor dÉl familiar ó la vivÉncia dÉ pÉrdida dÉ la idÉntidad prÉvia dÉl ÉnfÉrmoK
3K El Éstudio muÉstra Él ÉlÉvado costÉ quÉ la ÉnfÉrmÉdad tiÉnÉ para Él familiar
ó las consÉcuÉncias físicas, ÉmocionalÉs, familiarÉs, Éconómicas, lÉgalÉs ó
laboralÉs quÉ gÉnÉraK
pÉrá nÉcÉsario Én primÉr lugar quÉ las dolÉncias ó problÉmas médicos quÉ Él
familiar dÉscribÉ quÉ sÉ han producido ó/o agudizado a partir dÉ la ÉnfÉrmÉdad
dÉl paciÉntÉ, sÉan conocidos ó Évaluados por su médico dÉ asistÉncia primaria
ó quÉ rÉciban Él tratamiÉnto quÉ éstÉ ÉstimÉ convÉniÉntÉK
aÉ igual modo sÉrá nÉcÉsario conocÉr ó rÉgistrar las circunstancias ó
problÉmas asociados quÉ tiÉnÉ cada familia como consÉcuÉncia dÉ la
ÉnfÉrmÉdad ó/o prÉviamÉntÉ a Élla ó procurar rÉsolvÉr Én lo posiblÉ los
problÉmas quÉ sÉ haóan plantÉandoK
pÉrá rÉcomÉndablÉ mÉdiar Én Él conflicto familiar si lo hubiÉra, mitigar las
difÉrÉncias familiarÉs, rÉforzar ó apoóar Él cambio dÉ rolÉs, favorÉcÉr la
intÉracción ó comunicación familiar, sugÉrir autocuidado, acompañamiÉnto ó
apoóo mutuoK pÉrá nÉcÉsario también conocÉr la situación laboral, Éconómica
ó lÉgal dÉ la familia É informar, oriÉntar ó ofrÉcÉr todos los rÉcursos socialÉs
disponiblÉsK
ia complÉjidad É intÉracción dÉ los problÉmas aludidos, sugiÉrÉn quÉ sÉría
rÉcomÉndablÉ ó Éficaz una intÉrvÉnción psicosocial conjunta ó complÉmÉntaria,
É informar ó coordinar la intÉrvÉnción tÉrapéutica ó social quÉ sÉ rÉalicÉ Én la
rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro, con los rÉcursos asistÉncialÉs propios con
los quÉ cuÉntÉ Él sistÉma familiarK
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ia coordinación ó sÉguimiÉnto conjunto dÉl Éstado físico ó Émocional dÉl
familiar, incrÉmÉntaría la pÉrcÉpción dÉ apoóo quÉ éstÉ rÉcibÉ  ó favorÉcÉría
su adaptación a la situaciónK El objÉtivo dÉ todo Éllo sÉría Évitar quÉ Él costÉ ó
problÉmas dÉscritos sÉ sumÉn É incrÉmÉntÉn Él dolor Émocional quÉ la familia
óa padÉcÉ a causa la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉridoK
4K ios rÉsultados obtÉnidos confirman quÉ la ÉnfÉrmÉdad trasforma los valorÉs
ó prioridadÉs dÉl familiar ó quÉ sus crÉÉncias ó su Éspiritualidad son para un
ÉlÉvado númÉro dÉ familiarÉs un apoóo ó una gran aóuda para afrontar ó dar
sÉntido al procÉso vital quÉ Éstán viviÉndoK
pÉría nÉcÉsario por tanto, quÉ la atÉnción quÉ rÉcibÉn Éstos familiarÉs tuviÉsÉ
Él mismo ÉnfoquÉ asistÉncial intÉgral dÉ las rnidadÉs eospitalarias dÉ
Cuidados maliativos ó quÉ incorporasÉ las cuatro dimÉnsionÉs dÉ la pÉrsona:
física, psicológica, social ó ÉspiritualK
ia atÉnción rÉligiosa ó Éspiritual dÉbÉ ofrÉcÉrsÉ a los familiarÉs ó Él agÉntÉ dÉ
pastoral dÉbÉ formar partÉ dÉl Équipo IntÉrdisciplinar dÉ las rnidadÉs dÉ aaño
CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
El rÉspÉto a las crÉÉncias ó valorÉs ÉspiritualÉs dÉ la familia, a los ritos ó
liturgias dÉ las difÉrÉntÉs confÉsionÉs rÉligiosas quÉ profÉsÉn ó la posibilidad
dÉ apoóarsÉ Én Éllas durantÉ la ÉnfÉrmÉdad ó Én Él momÉnto dÉl fallÉcimiÉnto
dÉl paciÉntÉ contribuirían a paliar Él sufrimiÉnto dÉ los familiarÉsK
RK ios rÉsultados obtÉnidos muÉstran también Él alto valor prÉdictivo ó
modulador quÉ tiÉnÉn los Éstilos dÉ afrontamiÉnto dÉl familiar sobrÉ su Éstado
ÉmocionalK
EstÉ Éstudio ÉvidÉncia quÉ Él ÉmplÉo dÉ ÉstratÉgias cÉntradas Én la Émoción,
sobrÉ todo la nÉgación ó la culpa, son muó nÉgativas para Él Éstado Émocional
dÉl familiar ó prÉdicÉn maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, dÉprÉsión,
ansiÉdad É inadaptaciónK pÉ constata sin Émbargo quÉ Él ÉmplÉo dÉ
ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én Él problÉma, Él afrontamiÉnto activo,
la planificación ó sobrÉ todo la acÉptación dÉ la ÉnfÉrmÉdad ó dÉ la situación
son protÉctoras para Él familiar ó disminuóÉn Én  Éllos la prÉsÉncia dÉ
sintomatología clínicaK
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pÉrá rÉcomÉndablÉ por tanto, quÉ la intÉrvÉnción tÉrapéutica instaurÉ ó
favorÉzca ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto protÉctoras ó sÉñalÉ ó modifiquÉ las
ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto nÉgativas para Él Éstado Émocional dÉl familiarK
mromovÉr la salida dÉ la nÉgación, tanto dÉl diagnóstico como dÉl pronóstico dÉ
la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ ó favorÉcÉr la acÉptación dÉ la ÉnfÉrmÉdad ó dÉ la
situación sÉrán ÉsÉncialÉs para mÉjorar Él Éstado Émocional dÉl familiarK
6K El Éstudio vÉrifica quÉ Él apoóo afÉctivo ó confidÉncial ó Él apoóo social
pÉrcibido por Él familiar, tiÉnÉn un alto valor prÉdictivo ó modulador sobrÉ su
Éstado Émocional ó sÉ asocian con mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado,
dÉprÉsión, ansiÉdad É inadaptaciónK
pÉría rÉcomÉndablÉ por tanto, incrÉmÉntar las rÉdÉs dÉ apoóo dÉl familiar,
incrÉmÉntar la comunicación afÉctiva ó dÉ soportÉ quÉ rÉciba dÉl Équipo
asistÉncial, favorÉcÉr la intÉracción pÉrsonal ó Évitar la tÉndÉncia al aislamiÉnto
quÉ ÉstÉ Éstudio ÉvidÉncia, procurando quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ no sÉa
Él cÉntro dÉ la vida dÉl familiar ó procurando quÉ Én lo posiblÉ mantÉngan sus
vínculos afÉctivos ó su vida dÉ rÉlación socialK
pÉría rÉcomÉndablÉ potÉnciar ó rÉforzar las conductas adaptatívas quÉ
prÉsÉntÉ ó fomÉntar las rÉunionÉs familiarÉs ó todo aquÉllo quÉ favorÉzca Él
apoóo afÉctivo ó social dÉl familiarK
7K El Éstudio muÉstra la alta prÉvalÉncia dÉ duÉlo prolongado quÉ prÉsÉntan
Éstos familiarÉsK
pÉría rÉcomÉndablÉ por tanto favorÉcÉr quÉ la familia ÉlaborÉ adÉcuadamÉntÉ
la pérdida ambigua quÉ padÉcÉ ó Él duÉlo complicado quÉ sÉ producÉ cuando
sÉ vivÉ una pérdida incomplÉta É indÉfinida Én Él tiÉmpoK
ia tÉrapia dÉ duÉlo quÉ sÉ instaurÉ dÉbÉrá tÉnÉr Én cuÉnta quÉ Él sÉr quÉrido
no ha muÉrto ó quÉ sÉ ha producido una pérdida parcial, óa quÉ Él ÉnfÉrmo sÉ
ÉncuÉntra físicamÉntÉ prÉsÉntÉ aunquÉ ausÉntÉ dÉ la vida familiar ó dÉ su
propia vidaK
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pÉría rÉcomÉndablÉ también, atÉndÉr Él duÉlo por la pérdida quÉ prÉsÉntan los
mÉnorÉs dÉ la familia ó los miÉmbros vulnÉrablÉs dÉ la mismaK
Como sÉ sÉñala Én ÉstÉ Éstudio, la rÉpÉrcusión Émocional quÉ la ÉnfÉrmÉdad
tÉnga Én los niños ó Én los miÉmbros vulnÉrablÉs dÉ la familia És causa dÉ
gran sufrimiÉnto para los familiarÉsK ia pauta gÉnÉral dÉ intÉrvÉnción
tÉrapéutica rÉcomÉndablÉ sÉría la misma quÉ sÉ aplica con los mÉnorÉs Én
Cuidados maliativos aunquÉ con alguna difÉrÉncia quÉ marca la prÉsÉncia
física aunquÉ ausÉntÉ dÉl paciÉntÉK
MÉdiantÉ ÉntrÉvista prÉvia sÉ valoraría la Édad cronológica ó Él pÉrfil cognitivo
ó Émocional dÉl mÉnor, la información diagnóstica ó pronóstica  quÉ tiÉnÉ dÉ la
ÉnfÉrmÉdad ó su dÉsÉo, disposición ó convÉniÉncia dÉ quÉ sÉ intÉgrÉ Én Él
procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad ó acompañamiÉnto dÉl paciÉntÉK
El objÉtivo dÉ la intÉrvÉnción sÉría rÉspondÉr sus prÉguntas; acompañar su
vivÉncia dÉ pérdida ó ausÉncia dÉl paciÉntÉ dÉ la vida familiar; Évitar Él
pÉnsamiÉnto mágico asociado al Éstado dÉl paciÉntÉ; favorÉcÉr la prÉsÉncia Én
la rnidad dondÉ rÉsidÉ su sÉr quÉrido; no apartarlÉs dÉl acompañamiÉnto É
intÉgrarlÉs Én Él procÉso sÉgún su Édad ó su dÉsarrollo Émocional,
favorÉciÉndo la normalización dÉ su vida diaria ó su adaptación Émocional al
procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad ó al Éstado dÉl ÉnfÉrmoK
3K mropuÉsta dÉ mrocÉdimiÉnto dÉ IntÉrvÉnción con camiliarÉsK
Como sÉ ha ÉvidÉnciado Én ÉstÉ Éstudio Él traslado dÉl paciÉntÉ dÉsdÉ Él
hospital dÉ agudos dondÉ Éstaba siÉndo atÉndido a una rnidad dÉ aaño
CÉrÉbral pÉvÉro Crónico tiÉnÉ una importantÉ rÉpÉrcusión Émocional Én la
familia quÉ sÉría nÉcÉsario amortiguar ó paliarK pÉría rÉcomÉndablÉ por Éllo
rÉalizar Én primÉr lugar una EntrÉvista camiliar mrÉvia al IngrÉso dÉl paciÉntÉ
Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro, mÉdiantÉ la cual la familia conozca ó
sÉa acogida por Él Équipo asistÉncial quÉ va a atÉndÉr a su sÉr quÉrido ó sÉa
informada dÉ los rÉcursos ó dÉl nivÉl asistÉncial quÉ tras Él ingrÉso tÉndrá su
familiar ÉnfÉrmoK
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3K1K EntrÉvista camiliar mrÉvia al IngrÉso dÉl paciÉntÉK
MÉdiantÉ Ésta ÉntrÉvista prÉvia, la familia ó Él Équipo asistÉncial podrían:
o ConocÉr qué información tiÉnÉ la familia dÉl diagnóstico ó pronóstico dÉl
paciÉntÉ ó cualÉs son sus ÉxpÉctativas dÉ tratamiÉnto Én la rnidad dÉ
aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK Con frÉcuÉncia como sÉ ha vÉnido
dÉscribiÉndo ÉxistÉ discrÉpancia ÉntrÉ las ÉxpÉctativas dÉ rÉcupÉración
quÉ tiÉnÉ la familia ó Él Éstado clínico  objÉtivo  quÉ prÉsÉnta Él paciÉntÉ
lo quÉ rÉpÉrcutÉ Én su vivÉncia Émocional dÉl procÉso ó Én su Éstado
ÉmocionalK EvéasÉ cuadro 1MK1K)
o Explicar dÉ forma sÉncilla ó brÉvÉ la ÉnfÉrmÉdad quÉ padÉcÉ su familiar;
las razonÉs dÉ la propuÉsta dÉ traslado quÉ han rÉcibido ó la causa dÉl
nivÉl dÉ intÉrvÉnción asistÉncial quÉ tÉndrá Él paciÉntÉ cuando ingrÉsÉ
Én la unidad ÉspÉcífica dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
o ConocÉr a los profÉsionalÉs dÉl Équipo asistÉncial É informar dÉ normas
ó horarios dÉ la rnidadK Cuando sÉ inicia Él procÉso ó Él paciÉntÉ sÉ
ÉncuÉntra Én Él hospital dÉ agudos, la familia pasa mÉsÉs acompañando
diariamÉntÉ ó con prÉsÉncia casi continua al paciÉntÉK El traslado a la
unidad ÉspÉcífica dÉ daño cÉrÉbral sÉvÉro, Él cambio dÉ profÉsionalÉs ó
la rÉducción dÉl tiÉmpo dÉ acompañamiÉnto dÉl paciÉntÉ dÉsÉquilibra Él
frágil Équilibrio Émocional dÉl familiarK Explicar la convÉniÉncia  ó razón
dÉ los cambios amortiguaría la ansiÉdad quÉ gÉnÉra la sÉparación física
dÉl paciÉntÉ ó la dÉlÉgación dÉ los cuidadosK
o ConocÉr la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro dondÉ rÉsidirá su sÉr
quÉrido dÉ forma pÉrmanÉntÉ cuando sÉ produzca Él traslado ó
rÉspondÉr a las dudas quÉ plantÉÉn Én rÉlación al cuando ó como sÉ
llÉvará a cabo Él mismoK Como sÉ ÉvidÉnció Én ÉstÉ Éstudio, la visión dÉ
la sala ó dÉl Éspacio dondÉ Éstán ingrÉsados los paciÉntÉs causa
conmoción Émocional a los familiarÉsK sisualizar la sala prÉviamÉntÉ,
amortiguaría Él impacto Émocional dÉ la familia, prÉviniÉndo ó
normalizando su rÉspuÉsta Émocional al traslado É ingrÉso dÉ su sÉr
quÉrido Én la nuÉva unidad asistÉncialK
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o pÉría rÉcomÉndablÉ Én Ésta ÉntrÉvista prÉvia, obsÉrvar Él Éstado
Émocional aparÉntÉ quÉ prÉsÉntan los familiarÉs; idÉntificar al cuidador
principal ó al intÉrlocutor prÉfÉrÉntÉ; rÉcogÉr los problÉmas quÉ los
familiarÉs rÉfiÉrÉn ÉspontánÉamÉntÉ ó valorar la urgÉncia dÉ
intÉrvÉnción tÉrapéutica quÉ prÉsÉntÉ algún miÉmbro dÉ la familiaK Todo
Éllo aumÉntaría la Éficacia dÉ la intÉrvÉnción tÉrapéutica quÉ dÉbÉrá
rÉalizarsÉ con la familia cuando sÉ produzca Él ingrÉso dÉl paciÉntÉ Én
la rnidadK
Cuadro 1MK1K kivÉlÉs dÉ información/pÉrcÉpción subjÉtiva quÉ tiÉnÉ Él familiar dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK EobsÉrvación Émpírica MKJK Elvira dÉ la MorÉna)K
kIsEiEp aE IkcloMACIlk/mEoCEmCIlk prBJETIsA aEi cAMIiIAo aE iA
EkcEoMEaAa aEi mACIEkTEK
o oÉfiÉrÉ no habÉr sido informadoK
o ConocimiÉnto parcial ó/o confuso dÉ diagnóstico ó pronósticoK
o ConocÉ diagnóstico ó pronósticoK CrÉÉ quÉ puÉdÉ mÉjorarK
o ConocÉ diagnóstico ó pronósticoK AsumÉ irrÉvÉrsibilidadK CrÉÉ quÉ Él
paciÉntÉ sÉ comunica con él ó quÉ Éstá sufriÉndoK
o ConocÉ diagnóstico ó pronósticoK AsumÉ no intÉracción ó no sufrimiÉnto
dÉsdÉ lo cognitivoK En procÉso dÉ adaptación Émocional a la situaciónK
o En la rÉalidad dÉl diagnóstico, pronóstico ó Éstado clínico dÉl paciÉntÉ ó
adaptado ÉmocionalmÉntÉ a su situaciónK
3K2K Evaluación msicológica AsistÉncial Basal dÉ la familiaK
rna vÉz quÉ Él paciÉntÉ ingrÉsa Én la rnidad sÉ citaría a la familia para iniciar
la Evaluación msicológica AsistÉncial Basal dÉ la mismaK
mropuÉsta dÉ duión dÉ la EntrÉvista Inicial:
o oÉgistro dÉ los aatos clínicos ó sociodÉmográficos dÉl paciÉntÉK
o oÉgistro dÉ los aatos sociodÉmográficos dÉ la familiaK
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o oÉgistro dÉl sistÉma familiar quÉ la familia dÉscribÉ: quiÉnÉs son; la
implicación dÉ cada uno; rÉgistrar si ÉxistÉn miÉmbros vulnÉrablÉs Én Él
sistÉma EmÉnorÉs, discapacitados, ancianos o ÉnfÉrmos psiquiátricos)
quÉ prÉcisaran ÉspÉcial atÉnción É idÉntificar al cuidador principalK
o Iniciar a construcción narrativa dÉ lo sucÉdido, rÉcogiÉndo su vivÉncia
Émocional dÉl procÉso hasta Él momÉnto ó lo quÉ ÉxprÉsan Én rÉlación a
la información rÉcibida, la causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad, ó los pÉnsamiÉntos,
sÉntimiÉntos, tÉmorÉs ó culpas quÉ vÉrbalizan dÉ forma ÉspontánÉaK
o oÉcogÉr sus ÉxpÉctativas dÉ futuro Én rÉlación al paciÉntÉ: quÉ
información han procÉsado Én rÉlación al diagnóstico ó pronóstico dÉl
paciÉntÉ ó grado dÉ conocimiÉnto dÉ la rÉalidad ó grado dÉ ÉspÉranza
Én su rÉcupÉración quÉ ÉxprÉsanK
o aÉscripción dÉ las consÉcuÉncias/cambios quÉ ha producido la
ÉnfÉrmÉdad Én la familia: organización dÉ los cuidados; rÉpÉrcusión
laboral, Éconómica ó familiar sÉcundaria a la ÉnfÉrmÉdadK
o oÉgistro dÉ las prÉocupacionÉs ó nÉcÉsidadÉs quÉ plantÉa
ÉspontánÉamÉntÉ la familiaK
o oÉgistro dÉ los apoóos dÉ todo tipo quÉ dÉscribÉnK oÉgistro dÉ
crÉÉncias ó valorÉsK
o oÉalizar Éscucha activa ó apoóo Émocional dÉ lo rÉfÉrido É informar
brÉvÉmÉntÉ sobrÉ Él procÉso dÉ adaptación a la ÉnfÉrmÉdad quÉ Éstán
viviÉndo, normalización ó validando Él Éstado Émocional Én Él quÉ sÉ
ÉncuÉntrÉn, como partÉ dÉl procÉso adaptativoK
o Informar dÉ los rÉcursos asistÉncialÉs dÉ la rnidad ó programar la
dÉrivación al profÉsional cuóa intÉrvÉnción sÉ ÉstimÉ prÉfÉrÉntÉK
EvéasÉ cuadro 1MK2K)
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Cuadro 1MK2K mropuÉsta dÉ oÉgistro Inicial dÉ aatos ó píntomas dÉl familiarK
oEdIpTol dEkEoAi BApAi aE aATlp aEi CrIaAalo moIkCImAi/cAMIiIA
oEcEoIalp ó/o lBpEosAalp Ek iA EkToEsIpTA IkICIAiK
1K aatos pociodÉmográficos dÉl cuidador principalK EkombrÉ, Édad,
vínculo con Él paciÉntÉKKK)K
2K Cuidador principal con: EindicadorÉs ó síntomas rÉfÉridos ó/o
obsÉrvados)K
o aÉtÉrioro cognitivoK
o eistoria psicopatológica prÉviaK
o En tratamiÉnto psicopatológico sÉcundario a la ÉnfÉrmÉdad dÉ paciÉntÉK
o auÉlos prÉviosK
o oÉchazo a la intÉrvÉnción psicológicaK
o pintomatología ansiosaK
o pintomatología dÉprÉsivaK
o AltÉracionÉs dÉl suÉñoK
o AltÉracionÉs dÉ la ingÉstaK
o AltÉracionÉs conductualÉsK
o karrativa dÉ dolÉncias psicógÉnasK
o sivÉncia dÉ aturdimiÉnto/confusión/ bloquÉo mÉntalK
o Episodios dÉ dÉscontrol ó labilidad ÉmocionalK
o Conductas dÉ Évitación/huida dÉ la rÉalidadK
o Conductas adictivas/compulsivasK
o Conductas intÉractivas bÉligÉrantÉsK
o TÉndÉncia al aislamiÉnto pÉrsonalK
o sivÉncia dÉ solÉdad ó /o Éscaso apoóo familiarK
o sivÉncia dÉ rÉsÉntimiÉnto/dolor/ ira por la ÉnfÉrmÉdadK
o sivÉncia dÉ culpa asociada a la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
o Culpabilidad por biografía/rÉlación prÉvia con Él paciÉntÉK
o IndicadorÉs dÉ ausÉncia dÉ vínculo/rÉlación prÉvia con Él paciÉntÉK
o IndicadorÉs dÉ tÉndÉncia a afrontamiÉnto activoK
o IndicadorÉs dÉ tÉndÉncia a afrontamiÉnto ÉmocionalK
o MalÉstar sÉcundario a dÉlÉgación dÉ cuidadosK
o Conductas dÉ hipÉrvigilancia/ dÉmandas ó críticas a la asistÉncia
sanitariaK
o InquiÉtud sÉcundaria a problÉmas pÉrsonalÉs/laboralÉs añadidosK
o InquiÉtud sÉcundaria a problÉmas familiarÉs/Éconómicos añadidosK
o ltros indicadorÉs, síntomas ó obsÉrvacionÉsK EdÉscripción)K







3K3K IntÉrvÉncionÉs dÉ sÉguimiÉntoK Evaluación É intÉrvÉnción tÉrapéuticaK
oÉalizada la ÉntrÉvista inicial sÉ concÉrtarían las intÉrvÉncionÉs dÉ Évaluación
ó sÉguimiÉnto quÉ sÉan nÉcÉsarias con los difÉrÉntÉs miÉmbros dÉ la familia
quÉ lo prÉcisÉn ó/o quÉ lo dÉmandÉnK martiÉndo dÉ los rÉsultados obtÉnidos Én
ÉstÉ Éstudio, Én la primÉra ÉntrÉvista dÉ Évaluación ó Én las sucÉsivas sÉría
convÉniÉntÉ rÉgistrar:
o mrocÉsos cognitivos ó ÉmocionalÉs dÉ familiar  Én rÉlación al Éstado dÉl
paciÉntÉ ó a su vivÉncia dÉl procÉso EEntrÉvista adjunta Én Él anÉxo 3)K
o EstratÉgias dÉ afrontamiÉnto dÉl familiar ECuÉstionario ClmEJ 28)K
o Apoóo social pÉrcibido ECuÉstionario dÉ Apoóo pocial dÉ aukÉJrkC)K
o Estado dÉ AnsiÉdadK InvÉntario dÉ AnsiÉdad dÉ BÉck EBAI)K
o Estado dÉ aÉprÉsiónK InvÉntario dÉ aÉprÉsión dÉ BÉck EBaIJII)K
o mrÉsÉncia dÉ auÉlo mrolongado EEscala mdJ12)K
o drado dÉ Inadaptación EEscala EI)K
martiÉndo dÉ los rÉsultados quÉ sÉ obtÉngan Én la Évaluación ó dÉl Éstado
Émocional basal Én Él quÉ sÉ ÉncuÉntrÉ Él familiar sÉ disÉñaría un programa
dÉ intÉrvÉnción tÉrapéutica ÉspÉcífico, individualizado ó ajustado a la
sintomatología clínica quÉ sÉ haóa dÉtÉctado Én cada familiar ó sÉ
programarían las intÉrvÉncionÉs dÉ sÉguimiÉnto quÉ sÉ prÉcisÉnK
3K4K mrogramación ó frÉcuÉncia dÉ la intÉrvÉnción psicológicaK
pÉría convÉniÉntÉ, dada la ÉlÉvada prÉvalÉncia dÉ sintomatología clínica
dÉtÉctada, quÉ la intÉrvÉnción psicológica sÉ  rÉalicÉ con  todas las familias dÉ
los paciÉntÉs ingrÉsados Én la unidad dÉ daño cÉrÉbral sÉvÉro crónicoK
ias intÉrvÉncionÉs tÉrapéuticas con los miÉmbros dÉ la familia sÉ rÉalizarían
dÉ forma programada ó a dÉmanda ó siÉmprÉ quÉ sÉ produzca una crisis
familiar o un ÉmpÉoramiÉnto clínico dÉl paciÉntÉ quÉ altÉra Él Éstado Émocional
dÉl familiarK ia frÉcuÉncia dÉ las intÉrvÉncionÉs dÉ sÉguimiÉnto sÉría variablÉ ó
Éstaría dÉtÉrminada por la Évolución dÉl Éstado  Émocional dÉl familiar a lo
largo dÉl procÉso ó/o  a su propio dÉsÉoK
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ia intÉrvÉnción tÉrapéutica tÉndrá también quÉ tÉnÉr Én cuÉnta la fasÉ
adaptativa a la ÉnfÉrmÉdad Én la quÉ sÉ ÉncuÉntra Él familiarK
ia obsÉrvación Émpírica muÉstra quÉ los familiarÉs sÉ adaptan a la
ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉl paciÉntÉ pasando difÉrÉntÉs fasÉs ó Éstados
ÉmocionalÉs quÉ dÉ forma gradual ó a través dÉ un procÉso lÉs pÉrmitÉ
adaptarsÉ a la situaciónK EvéasÉ cuadro 1MK3K)
En ocasionÉs, cuando Él Éstado Émocional dÉl familiar no ÉvolucionÉ sÉgún lo
ÉspÉrado o si sÉ producÉn agudizacionÉs dÉ patologías psiquiátricas prÉvias
sÉría nÉcÉsario coordinar la intÉrvÉnción psicológica con AtÉnción mrimaria ó/o
con palud MÉntalK
Cuadro 1MK3K casÉs Adaptatívas dÉl familiar al aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico dÉl
paciÉntÉ EobsÉrvación ÉmpíricaK MKJK Elvira dÉ la MorÉna)K
cApEp AaAmTATIsAp dÉl familiar Ai aAÑl CEoEBoAi pEsEol ColkIClK
casÉ 1K Inicio dÉ la ÉnfÉrmÉdadK
Conmoción ÉmocionalK aÉsinformaciónK aÉsconciÉrtoK IndÉfÉnsiónK
casÉ 2K Comunicación dÉl diagnósticoK
kÉgación dÉ la informaciónK euida dÉ la rÉalidadK EspÉranzaK
casÉ 3K mÉrmanÉncia Én Él tiÉmpo dÉ la ÉnfÉrmÉdadK
BúsquÉda activa dÉ rÉcursos, solucionÉs ó/o culpablÉsK
AnsiÉdad, hostilidad, bÉligÉranciaK
casÉ 4K Confirmación dÉ pronósticoK
EvidÉncias objÉtivas dÉ Évolución nula dÉ la ÉnfÉrmÉdadK
mropuÉsta dÉ traslado ó cambio dÉ rÉcurso asistÉncialK
CansancioK TristÉzaK aÉsÉspÉranzaK aÉsconsuÉloK aÉprÉsiónK
casÉ RK Adaptación Cognitiva a la ÉnfÉrmÉdadK
mÉnsamiÉntos dÉ acÉptación dÉ la rÉalidadK
CÉrtÉza dÉ pronósticoK
sÉrbalización dÉ intÉnción dÉ cambiosK
aisminución dÉ sintomatología clínicaK
casÉ 6K Adaptación Emocional ó Conductual a la ÉnfÉrmÉdadK
pÉ intÉgra la ÉnfÉrmÉdad Én una dinámica familiar nuÉva ó Én
progrÉsiónK pÉ rÉgula ó normaliza Él Éstado ÉmocionalK
pÉ instauran conductas adaptatívas ó gratificantÉsK
pÉ organiza ó dÉcrÉcÉ Él acompañamiÉnto dÉl paciÉntÉK
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4K El Équipo asistÉncial ó Él trabajo Én Équipo como rÉcurso
tÉrapéuticoK
Como sÉ muÉstra Én Ésta invÉstigación, la rÉpÉrcusión Émocional ó Él costÉ ó
consÉcuÉncias quÉ la ÉnfÉrmÉdad tiÉnÉ para los familiarÉs dÉl paciÉntÉ És muó
ÉlÉvada ó afÉcta  a divÉrsos ámbitos dÉ  su vida pÉrsonalK
pi Én la maóoría dÉ los programas sanitarios És rÉcomÉndablÉ trabajar Én
Équipo, Én las rnidadÉs  dÉ paciÉntÉs con aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico Él
trabajo Én Équipo ó un ÉnfoquÉ asistÉncial intÉgral sÉría imprÉscindiblÉ ó
ÉsÉncial para optimizar la atÉnción quÉ dÉbÉ rÉcibir Él paciÉntÉ ó para
acompañar ó paliar Él daño Émocional dÉl familiarK
pÉría rÉcomÉndablÉ quÉ todos los profÉsionalÉs procurasÉn insÉrtar su
intÉrvÉnción  Én un contÉxto dÉ Équipo ó trabajasÉn dÉ forma coordinada,
conjunta ó complÉmÉntaria, mantÉniÉndo una actitud pÉrsonal dÉ mutua
colaboraciónK IgualmÉntÉ  sÉría rÉcomÉndablÉ quÉ cada miÉmbro dÉl Équipo ó
dÉsdÉ su comÉtido asistÉncial ÉspÉcífico, dÉtÉctÉ, canalicÉ ó rÉsuÉlva los
problÉmas ó nÉcÉsidadÉs quÉ prÉsÉnta Él familiar ó quÉ Équipo asistÉncial
ÉstablÉzca con la familia un vínculo dÉ confianza ó colaboraciónK
pÉ consÉguiría con Éllo quÉ dÉsdÉ quÉ la familia ingrÉsa Én la rnidad, pÉrciba
apoóo, disponibilidad, profÉsionalidad ó coordinación ÉntrÉ los miÉmbros dÉl
Équipo, sÉ siÉntan sÉguras ó ÉmpiÉcÉn a hacÉr la dÉlÉgación dÉ cuidados con
Él mÉnor costÉ Émocional posiblÉ, rÉduciéndosÉ así, las disconductas É
inquiÉtudÉs dÉrivadas dÉl cambio dÉ rÉcurso asistÉncialK
El Équipo asistÉncial dÉbÉ sÉr pÉrcibido por Él familiar como una fuÉntÉ dÉ
apoóoK Como sÉ ha vÉrificado Én ÉstÉ Éstudio, Él apoóo social pÉrcibido por Él
familiar tiÉnÉ un alto valor prÉdictivo ó modulador sobrÉ su Éstado Émocional ó
sÉ asocia con mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado, dÉprÉsión, ansiÉdad É
inadaptación Én Él familiarK
mara potÉnciar Él trabajo Én Équipo, sÉría rÉcomÉndablÉ, una vÉz rÉalizada la
Évaluación psicológica asistÉncial basal dÉ la familia, informar a los
rÉsponsablÉs dÉ los rÉcursos asistÉncialÉs intÉrnos dÉ la unidad, dÉ los
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aspÉctos rÉlÉvantÉs quÉ sÉ haóan dÉtÉctado ó quÉ dÉban conocÉr ó fomÉntar ó
coordinar las intÉrvÉncionÉs quÉ la familia dÉba rÉcibirK
Con Él mismo objÉtivo, sÉría rÉcomÉndablÉ programar rÉunionÉs dÉ Équipo
intÉractivas pÉriódicas ó/o rÉunionÉs dÉ urgÉncia si fuÉsÉ nÉcÉsarioK En Éllas
sÉ informaría dÉl Éstado ó la Évolución dÉ las familias; sÉ Éxpondrían las
incidÉncias ó nÉcÉsidadÉs quÉ sÉ vaóan dÉtÉctando; sÉ irían rÉsolviÉndo los
problÉmas asistÉncialÉs quÉ sÉ fuÉsÉn plantÉando ó sÉ gÉnÉrarían pautas dÉ
actuación consÉnsuadas salidas dÉ la aportación intÉrdisciplinarK
aÉ igual manÉra Én Éstas rÉunionÉs, sÉ rÉforzaría Él valor dÉl trabajo quÉ
rÉaliza Él pÉrsonal auxiliar dÉ ÉnfÉrmÉría dÉ la unidad quÉ És dÉ una gran
durÉza por Él Éstado quÉ prÉsÉnta Él paciÉntÉK Es ÉsÉncial  sÉñalar É insÉrtar
su tarÉa ó la importancia quÉ ésta tiÉnÉ para consÉguir Él objÉtivo asistÉncial
común dÉ todos los miÉmbros dÉl Équipo: atÉndÉr con critÉrios dÉ ÉxcÉlÉncia
profÉsional la dignidad pÉrsonal ó la ÉxtrÉma vulnÉrabilidad física dÉ ÉstÉ pÉrfil
dÉ paciÉntÉs ó Él sufrimiÉnto Émocional dÉ sus familiasK
ia Évaluación ó tratamiÉnto dÉ la ÉlÉvada prÉvalÉncia dÉ sintomatología clínica
dÉtÉctada; la  Évaluación É intÉrvÉnción Én los procÉsos cognitivos ó
ÉmocionÉs dÉ la familia Én rÉlación al Éstado dÉl paciÉntÉ ó al procÉso dÉ
ÉnfÉrmÉdad, junto con Él trabajo ó apoóo continuado dÉ todos los miÉmbros
dÉl Équipo, sÉrán dÉtÉrminantÉs para mÉjorar Él Éstado Émocional dÉ la familia
ó para consÉguir la adaptación Émocional dÉ la misma a la ÉnfÉrmÉdad
nÉurológica dÉl paciÉntÉK
martiÉndo dÉ los rÉsultados obtÉnidos Én ÉstÉ Éstudio, la intÉrvÉnción
psicológica quÉ sÉ llÉvÉ a cabo con las familias dÉ Éstos paciÉntÉs, dÉbÉrá
tÉnÉr como objÉtivo  gÉnÉral rÉducir su sintomatología clínica; facilitar su
adaptación Émocional al procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad ó futura pérdida dÉl paciÉntÉ ó
acompañar Él sufrimiÉnto quÉ Él daño cÉrÉbral sÉvÉro crónico dÉ su sÉr quÉrido
lÉs producÉK El objÉtivo final dÉ nuÉstra intÉrvÉnción sÉrá consÉguir quÉ la
familia intÉgrÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ Én la vida familiar, sÉ adaptÉ
ÉmocionalmÉntÉ a la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido ó “normalicÉ”, Én lo posiblÉ,
sus proóÉctos ó su propia vida pÉrsonalK
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ios paciÉntÉs hospitalizados con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la conciÉncia
EpaciÉntÉs Én Éstado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉ o paciÉntÉs Én Éstado dÉ mínima
conciÉncia) dÉbido a su ÉnfÉrmÉdad nÉurológica, no tiÉnÉn conciÉncia dÉ si
mismos ni puÉdÉn intÉractuar con su Éntorno; no tiÉnÉn comprÉnsión ni ÉmitÉn
lÉnguajÉ ó no tiÉnÉn conductas voluntariasK Esta prÉsÉncia ausÉntÉ dÉl
ÉnfÉrmo ó Él caráctÉr irrÉvÉrsiblÉ É indÉfinido dÉ la ÉnfÉrmÉdad, da lugar a quÉ
los familiarÉs cuidadorÉs afrontÉn con dificultad Él acompañamiÉnto dÉl
paciÉntÉ ó la situación quÉ sÉ vÉn obligados a vivir, prÉsÉntando un ÉlÉvado
riÉsgo dÉ padÉcÉr malÉstar ÉmocionalK
Es nÉcÉsario invÉstigar Én nuÉstro país, Él impacto Émocional quÉ causa Én los
familiarÉs, acompañar a un paciÉntÉ quÉ padÉcÉ una altÉración sÉvÉra dÉ la
conciÉncia ó Éstudiar las variablÉs prÉdictoras É implicadas Én Él malÉstar
Émocional quÉ sus familiarÉs padÉcÉnK
lBJETIsl
Estudiar la rÉpÉrcusión quÉ tiÉnÉ sobrÉ Él Éstado Émocional dÉ los cuidadorÉs
tÉnÉr a un familiar hospitalizado con una altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia
EÉstado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉ o Éstado dÉ mínima conciÉncia) ó quÉ padÉcÉ
un daño cÉrÉbral sÉvÉro crónicoK
El Éstudio sÉ plantÉa Én primÉr lugar, dÉscribir la frÉcuÉncia É intÉnsidad dÉl
duÉlo prolongado, ansiÉdad, dÉprÉsión É inadaptación quÉ prÉsÉntan los
familiarÉsK En sÉgundo lugar, dÉscribir, Évaluar ó rÉlacionar Él valor prÉdictivo ó
modulador quÉ tiÉnÉ la sobrÉcarga ó la satisfacción por los cuidados, la
autoÉstima dÉl familiar, las ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto, la cohÉsión ó
adaptabilidad familiar, Él apoóo social pÉrcibido ó las crÉÉncias dÉl familiar Én
rÉlación al Éstado clínico dÉl paciÉntÉ Esi Él paciÉntÉ rÉconocÉ, sÉ comunica,
sufrÉ ó puÉdÉ rÉcupÉrarsÉ), sobrÉ Él grado dÉ afÉctación Émocional dÉl familiarK
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METlalildIA
aisÉño: Esta invÉstigación És un Éstudio dÉscriptivo trasvÉrsal ó corrÉlacional
dÉ las variablÉs hipotéticamÉntÉ implicadas Én Él Éstado Émocional dÉ los
familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉnciaK El Éstudio ÉmplÉa mÉtodología cuantitativa ó cualitativaK
moblación: EstÉ Éstudio sÉ ha rÉalizado con R3 familiarÉs dÉ 43 paciÉntÉs quÉ
padÉcÉn AltÉracionÉs pÉvÉras dÉ ConciÉncia ó quÉ sÉ ÉncuÉntran
hospitalizados Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico dÉ la cundación
Instituto pan José ElepJa) dÉ MadridK
pÉ ÉmplÉo un disÉño dÉ muÉstrÉo no probabilísticoK Todos Éllos, cumplían
critÉrios dÉ inclusión ó acÉptaron firmar  Él consÉntimiÉnto informadoK
Técnica: ia Évaluación dÉ los familiarÉs dÉ la muÉstra sÉ rÉalizó mÉdiantÉ la
aplicación dÉ una ÉntrÉvista sÉmi Éstructurada dÉ 32 prÉguntas, compuÉsta
por prÉguntas cÉrradas dÉ ÉlÉcción dicotómica ó prÉguntas dÉ rÉspuÉsta
abiÉrta ó contÉnido narrativo dÉscriptivo/cualitativoK pÉ aplicaron también 1M
Éscalas psicométricas: Escala dÉ sobrÉcarga dÉl cuidador dÉ Zarit rÉducida
EEZ); Éscala dÉ satisfacción por los cuidados dÉ iawton; Éscala dÉ autoÉstima
dÉ oosÉnbÉrg EEAo); cuÉstionario dÉ afrontamiÉnto BriÉf ClmE EClmEJ28);
Éscala dÉ cohÉsión ó adaptabilidad familiar dÉ llson EcACEp II);Éscala dÉ
apoóo social dÉ arhEJrkC; Éscala dÉ duÉlo prolongado mdJ12; invÉntario dÉ
dÉprÉsión dÉ BÉck EBaIJII); Éscala dÉ ansiÉdad dÉ BÉck EBAI) ó Éscala dÉ
inadaptación EEI)K
Análisis dÉ datos: Análisis ó catÉgorización cualitativa dÉ los discursos
obtÉnidosK oÉalización dÉ pruÉbas t dÉ difÉrÉncias dÉ mÉdias con la corrÉcción
dÉ BonfÉrroni para corrÉlacionÉs múltiplÉsK pÉ calculó Él tamaño dÉl ÉfÉcto
mÉdiantÉ la d dÉ CohÉnK
oEpriTAalp
ios familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉncia rÉgistran una ÉlÉvada prÉvalÉncia dÉ sintomatología clínica ó
prÉsÉntan critÉrios dÉ duÉlo prolongado, ansiÉdad clínica, dÉprÉsión clínica, É
inadaptaciónK
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ia frÉcuÉncia dÉ duÉlo prologado Éra alta En = 32; 6M,4M%)K eubo 1R casos
clínicos EcortÉ≥21) dÉ ansiÉdad E28,3M%); 16 casos EcortÉ≥21) dÉ dÉprÉsión
E3M,2M%); ó 4R casos EcortÉ≥12) dÉ inadaptación E84,8%)K
ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto ÉmplÉadas por Él familiar, tiÉnÉn un alto valor
prÉdictivo ó modulador sobrÉ Él Éstado Émocional dÉl familiarK ia acÉptación, la
nÉgación ó la auto culpabilidad son las ÉstratÉgias quÉ tiÉnÉn maóor valor
prÉdictivo ó moduladorK A maóor acÉptación mÉnor prÉsÉncia dÉ duÉlo
prolongado, Ep=M,MM1; d dÉ CohÉn = 1,M2)K ia nÉgación Ep= M,MM3; d dÉ CohÉn
=M,98) ó autoinculpación Ep=M,MM4; d dÉ CohÉn=M,91) incrÉmÉntan la prÉsÉncia
dÉ duÉlo prolongado Én Él familiarK ia acÉptación prÉdijo la ausÉncia dÉ
dÉprÉsión Ep =M,MMM) d dÉ CohÉn =1,36) ó dÉ ansiÉdad Ep =M,MMM, d dÉ CohÉn
=1,M8)K ia nÉgación sÉ rÉlacionó con la dÉprÉsión Ep =M,MMM, d dÉ CohÉn
=1,6R) ó la ansiÉdad Ep =M,MMM, d dÉ CohÉn =1,23)K ia autoinculpación sÉ
asoció con una maóor ansiÉdad Ep=M,MM1, d dÉ CohÉn =1,M6) ó dÉprÉsión
Ep=M,MM1, d dÉ CohÉn=1,M7)K ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto cÉntradas Én la
Émoción sÉ asocian con la ansiÉdad Ep=M,MMM, d dÉ CohÉn=1,29) ó dÉprÉsión
Ep=M,MM1, d dÉ CohÉn=1,11)K
Algunas crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl paciÉntÉ
modulan ó prÉdicÉn su Éstado ÉmocionalK
ia crÉÉncia dÉ quÉ puÉdÉ comunicarsÉ con Él paciÉntÉ Ep=M,MM1) la crÉÉncia
dÉ quÉ Él paciÉntÉ sufrÉ Ep=M,MM2) ó la crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ lÉ rÉconocÉ
Ep=M,MM3) sÉ asocia a maóor prÉsÉncia dÉ duÉlo prolongado Én Él familiarK
ia crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ mira al familiar Ep=M,M29) ó la crÉÉncia dÉ quÉ lÉ
rÉconocÉ Ep=M,M13) sÉ asocia a maóor prÉsÉncia dÉ dÉprÉsiónK pi Él familiar
crÉÉ quÉ Él paciÉntÉ puÉdÉ mÉjorar Ep=M,MM2) ó si mantiÉnÉ la ÉspÉranza dÉ
quÉ sÉ puÉdÉ rÉcupÉrar Ep=M,MMM) sÉ incrÉmÉnta la frÉcuÉncia ó Él riÉsgo dÉ
prÉsÉntar  síntomas dÉprÉsivos clínicosK  pi tiÉnÉ ÉspÉranza Én quÉ Él paciÉntÉ
sÉ rÉcupÉrÉ, los síntomas dÉ ansiÉdad clínica sÉ incrÉmÉntan dÉ forma muó
significativaK Ep=M,MM4)K
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rn ÉlÉvado  númÉro dÉ familiarÉs  dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ la
conciÉncia crÉÉn quÉ su familiar ÉnfÉrmo tiÉnÉ una consciÉncia parcial dÉ si
mismo ó dÉ su Éntorno, quÉ sÉ da cuÉnta parcial dÉ su Éstado ó quÉ, por ÉndÉ,
Éstá sufriÉndoK rn ÉlÉvado númÉro dÉ familiarÉs dÉ paciÉntÉs con altÉracionÉs
sÉvÉras dÉ la conciÉncia, crÉÉn quÉ puÉdÉn comunicarsÉ con su familiar
ÉnfÉrmo cuando Éstán Én su prÉsÉnciaK AtribuóÉn a gÉstos, muÉcas, miradas ó
actos rÉflÉjos dÉl paciÉntÉ, valor dÉ código subjÉtivo dÉ comunicación con su
sÉr quÉridoK ia ÉnfÉrmÉdad causa problÉmas físicos, ÉmocionalÉs, familiarÉs,
laboralÉs, Éconómicos ó lÉgalÉs a la familia dÉl paciÉntÉK ia ÉnfÉrmÉdad
gÉnÉra  Én Él familiar dÉl paciÉntÉ una vivÉncia subjÉtiva dÉ trasformación,
crÉcimiÉnto ó dÉ maduración pÉrsonalK
ClkCirpIlkEp
o ios familiarÉs dÉ paciÉntÉs hospitalizados con altÉracionÉs sÉvÉras dÉ
la conciÉncia rÉgistran una ÉlÉvada prÉvalÉncia dÉ sintomatología clínica
Émocional ó prÉsÉntan critÉrios dÉ ansiÉdad clínica, dÉprÉsión clínica,
duÉlo prolongado É inadaptaciónK
o ias crÉÉncias dÉl familiar Én rÉlación al Éstado clínico dÉl paciÉntÉ
modulan ó prÉdicÉn su Éstado ÉmocionalK ia crÉÉncia dÉ quÉ Él paciÉntÉ
rÉconocÉ, sÉ comunica ó sufrÉ incrÉmÉnta la sintomatología clínica
Émocional dÉl familiarK
o ias ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ ÉmplÉa Él familiar modulan ó
prÉdicÉn su Éstado ÉmocionalK ia acÉptación És una ÉstratÉgia
protÉctoraK ia nÉgación ó la auto culpabilidad incrÉmÉntan la
sintomatología clínica Émocional dÉl familiarK
o Es nÉcÉsario Évaluar É intÉrvÉnir Én los procÉsos cognitivos ó
ÉmocionalÉs dÉl familiar:
aK ia familia dÉbÉ rÉcibir información objÉtiva, prÉcisa ó vÉraz sobrÉ la
ÉnfÉrmÉdad nÉurológica ó sobrÉ sus consÉcuÉncias para ajustar sus
crÉÉncias a la rÉalidad clínica dÉl paciÉntÉK
bK aÉbÉn potÉnciarsÉ ó/o instaurarsÉ ÉstratÉgias dÉ afrontamiÉnto quÉ
favorÉzcan la acÉptación dÉ la ÉnfÉrmÉdadK
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o ia Évaluación ó tratamiÉnto dÉl daño Émocional dÉ los familiarÉs dÉbÉ
incluirsÉ nÉcÉsariamÉntÉ Én Él plan dÉ tratamiÉnto intÉgral dÉ las
unidadÉs eospitalarias dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
malabras clavÉ:
AltÉracionÉs sÉvÉras dÉ conciÉncia; Éstado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉ; Éstado dÉ




matiÉnts hospitalisÉd with sÉvÉrÉ consciousnÉss disordÉrs EpatiÉnts in
pÉrmanÉnt vÉgÉtativÉ statÉ or patiÉnts in minimalló conscious statÉ) duÉ to thÉir
nÉurological disÉasÉ, havÉ no awarÉnÉss of thÉmsÉlvÉs, nor can thÉó intÉract
with thÉir surroundingsK ThÉó havÉ no comprÉhÉnsion or languagÉ ÉxprÉssion,
and havÉ no voluntaró bÉhaviourK puch an absÉnt prÉsÉncÉ of thÉ patiÉnt,
togÉthÉr with thÉ irrÉvÉrsiblÉ and indÉfinitÉ naturÉ of thÉ disÉasÉ, causÉs thÉ
carÉgiving familó mÉmbÉrs to facÉ staóing with thÉ patiÉnt and thÉ situation thÉó
havÉ to undÉrgo as a tróing task, and so to bÉ in high risk of suffÉring Émotional
disordÉrK
oÉsÉarch into thÉ Émotional impact causÉd in familó mÉmbÉrs accompanóing a
patiÉnt who suffÉrs a sÉvÉrÉ consciousnÉss disordÉr is much nÉÉdÉd, as wÉll
as rÉsÉarch into thÉ prÉdictivÉ and impliÉd variablÉs in thÉ Émotional distrÉss
that thÉir familó mÉmbÉrs suffÉrK
lBJECTIsE
To studó thÉ rÉpÉrcussion on thÉ Émotional statÉ of carÉgivÉrs of having a
familó mÉmbÉr hospitalisÉd with a sÉvÉrÉ consciousnÉss disordÉr EpÉrmanÉnt
vÉgÉtativÉ statÉ or minimalló conscious statÉ) and with chronic brain damagÉK
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This studó aims in thÉ first placÉ to dÉscribÉ thÉ frÉquÉncó and intÉnsitó of
prolongÉd griÉf, anxiÉtó, dÉprÉssion, and maladjustmÉnt in familó mÉmbÉrsK
pÉcondló, to dÉscribÉ, assÉss and rÉlatÉ thÉ prÉdictivÉ and modulating valuÉ of
ovÉrburdÉn and satisfaction with carÉ, thÉ familó mÉmbÉr's sÉlfJÉstÉÉm, coping
stratÉgiÉs, thÉ familó's cohÉsion and adaptabilitó, pÉrcÉivÉd social support and
thÉ familó mÉmbÉr's bÉliÉfs with rÉspÉct to thÉ patiÉnt's clinical statÉ EwhÉthÉr
thÉ patiÉnt is awarÉ, communicatÉs, suffÉrs and is ablÉ to rÉcovÉr), and thÉ
dÉgrÉÉ to which thÉ familó mÉmbÉr is Émotionalló affÉctÉdK
METelalildY
mattÉrn: This rÉsÉarch is a transvÉrsal and corrÉlativÉ dÉscriptivÉ studó of thÉ
variablÉs hópothÉticalló involvÉd in thÉ Émotional statÉ of familó mÉmbÉrs of
hospitalisÉd patiÉnts with sÉvÉrÉ consciousnÉss disordÉrsK ThÉ studó usÉs
quantitativÉ and qualitativÉ mÉthodologóK
mopulation: This studó has bÉÉn conductÉd with R3 familó mÉmbÉrs of 43
patiÉnts suffÉring from pÉvÉrÉ aisordÉrs of ConsciousnÉss and arÉ hospitalisÉd
in thÉ pÉvÉrÉ Chronic Brain aamagÉ rnit at thÉ cundaciónInstituto pan José
ElepJa) of MadridK
A nonJprobabilistic samplÉ pattÉrn was usÉdK All thÉ subjÉcts mÉt inclusion
critÉria and agrÉÉd to sign thÉ informÉd consÉnt formK
TÉchniquÉ: AssÉssmÉnt of thÉ familó mÉmbÉrs in thÉ samplÉ was carriÉd out
bó mÉans of thÉ application of a sÉmiJstructurÉd intÉrviÉw with 32 quÉstions,
including closÉd quÉstions of dichotomic choicÉ and opÉnJÉndÉd quÉstions with
dÉscriptivÉ/qualitativÉ narrativÉ contÉntK 1M psóchomÉtric scalÉs wÉrÉ also
appliÉd: Zarit's rÉducÉd carÉgivÉr ovÉrburdÉn scalÉEEZ); iawton's scalÉ for
satisfaction with carÉ; oosÉnbÉrg's sÉlfJÉstÉÉm scalÉ EEAo); BriÉf ClmE coping
quÉstionnairÉ EClmEJ28); llson's scalÉ of familó cohÉsion and adaptabilitó
EcACEp II); arhEJrkC social support scalÉ; mdJ12 scalÉ of prolongÉd griÉf;
BÉck's dÉprÉssion invÉntoró EBaIJII); BÉck's anxiÉtó scalÉ EBAI) and thÉ
maladjustmÉnt scalÉ EEI)K
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aata analósis: Analósis and qualitativÉ catÉgorisation of obtainÉd discoursÉK tJ
tÉsts on diffÉrÉncÉs bÉtwÉÉn mÉans with BonfÉrroni's corrÉctions for multiplÉ
corrÉlationsK ThÉ sizÉ of thÉ ÉffÉct was calculatÉd with CohÉn's dK
oEpriTp
camiló mÉmbÉrs of patiÉnts hospitalizÉd with sÉvÉrÉ consciousnÉss disordÉrs
show a high prÉvalÉncÉ of clinical sómptomatologó and show critÉria of
prolongÉd griÉf, clinical anxiÉtó, clinical dÉprÉssion and maladjustmÉntK
ThÉ frÉquÉncó of prolongÉd griÉf was high En= 32; 6MK4M%K ThÉrÉ wÉrÉ 1R
clinical casÉs Ecut>21) of anxiÉtó E28K3M%); 16 casÉs Ecut>21) of dÉprÉssion
E3MK2M%); and 4R casÉs Ecut>12) of maladjustmÉnt E84K8%)K
Coping stratÉgiÉs usÉd bó familó mÉmbÉrs havÉ a high prÉdictivÉ and
modulating valuÉ on thÉ Émotional statÉ of thÉ familó mÉmbÉrK
AccÉptancÉ, dÉnial and sÉlfJblamÉ arÉ thÉ stratÉgiÉs with thÉ highÉst prÉdictivÉ
and modulating valuÉK IncrÉasÉd accÉptancÉ is rÉlatÉd to a dÉcrÉasÉ in
prolongÉd griÉf, Ep=MKMM1; CohÉn's d = 1KM2)K aÉnial Ep=MKMM3; CohÉn's d =
MK98) and sÉlfJblamÉ Ep= MKMM4; CohÉn's d= MK91) incrÉasÉ thÉ prÉsÉncÉ of
prolongÉd griÉf in thÉ familó mÉmbÉrKAccÉptancÉ prÉdictÉd thÉ absÉncÉ of
dÉprÉssion Ep=MKMMM, CohÉn's d = 1K36) and of anxiÉtó Ep=MKMMM, CohÉn's d =
1KM8)K aÉnial was rÉlatÉd to dÉprÉssion Ep = MKMMM, CohÉn's d = 1K6R) and
anxiÉtó Ep = MKMMM, CohÉn's d = 1K23)K pÉlfJblamÉ was associatÉd with
incrÉasÉd anxiÉtó Ep = MKMMM, CohÉn's d = 1KM6) and dÉprÉssion Ep = MKMMM,
CohÉn's d = 1KM7) Coping stratÉgiÉs focusÉd on Émotion wÉrÉ associatÉd with
anxiÉtó Ep = MKMMM, CohÉn's d = 1K29) and dÉprÉssion Ep = MKMM1, CohÉn's d =
1K11)K
CÉrtain bÉliÉfs of thÉ familó mÉmbÉr concÉrning thÉ clinical statÉ of thÉ patiÉnt
modulatÉ and prÉdict thÉir Émotional statÉK
ThÉ bÉliÉf that communication with thÉ patiÉnt is possiblÉ Ep= MKMM1), thÉ bÉliÉf
that thÉ patiÉnt suffÉrs Ep = MKMM3) and thÉ bÉliÉf that thÉ patiÉnt rÉcognizÉs
thÉm Ep = MKMM3) is associatÉd with an incrÉasÉd prÉsÉncÉ of prolongÉd griÉf in
thÉ familó mÉmbÉrK ThÉ bÉliÉf that thÉ patiÉnt looks at thÉ familó mÉmbÉr Ep =
MKM29) and thÉ bÉliÉf that thÉ patiÉnt rÉcognizÉs thÉm Ep = MKM13) is associatÉd
with an incrÉasÉd prÉsÉncÉ of dÉprÉssionK
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If thÉ familó mÉmbÉr bÉliÉvÉs that thÉ patiÉnt maó improvÉ Ep = MKMM2) and if
thÉó still hopÉ thÉ patiÉnt will rÉcovÉr Ep = MKMMM) thÉrÉ is an incrÉasÉd
frÉquÉncó and risk of dÉvÉloping clinical dÉprÉssivÉ sómptomsK If thÉó still hopÉ
thÉ patiÉnt will rÉcovÉr, clinical anxiÉtó sómptoms incrÉasÉ quitÉ significantló Ep
= MKMM4)K
A largÉ numbÉr of familó mÉmbÉrs of patiÉnts with sÉvÉrÉ consciousnÉss
disordÉrs bÉliÉvÉ that thÉ patiÉnt has a partial awarÉnÉss of thÉmsÉlvÉs and
thÉir surroundings, that thÉó arÉ partialló awarÉ of thÉir statÉ, and that thÉó,
thÉrÉforÉ, arÉ suffÉringK ThÉó assign a valuÉ of subjÉctivÉ communication codÉ
to thÉir bÉlovÉd onÉ to gÉsturÉs, grimacÉs, looks and rÉflÉx actions of thÉ
patiÉntK ThÉ disÉasÉ posÉs phósical, Émotional, familó, labour, financial and
lÉgal problÉms to thÉ patiÉnt's familóK ThÉ disÉasÉ gÉnÉratÉs in thÉ familó
mÉmbÉr of thÉ patiÉnt a subjÉctivÉ ÉxpÉriÉncÉ of pÉrsonal transformation,
growth and maturationK
ClkCirpIlkp
o camiló mÉmbÉrs of patiÉnts hospitalizÉd with sÉvÉrÉ consciousnÉss
disordÉrs show a high prÉvalÉncÉ of clinical Émotional sómptoms and
mÉÉt critÉria for clinical anxiÉtó, clinical dÉprÉssion, prolongÉd griÉf and
maladjustmÉntK
o ThÉ bÉliÉfs of thÉ familó mÉmbÉr concÉrning thÉ clinical statÉ of thÉ
patiÉnt modulatÉ and prÉdict thÉir Émotional statÉK ThÉ bÉliÉf that thÉ
patiÉnt rÉcognizÉs, communicatÉs and suffÉrs incrÉasÉs thÉ clinical
Émotional sómptomatologó of thÉ familó mÉmbÉrK
o Coping stratÉgiÉs usÉd bó thÉ familó mÉmbÉr modulatÉ and prÉdict thÉir
Émotional statÉK aÉnial and sÉlfJblamÉ incrÉasÉ thÉ clinical Émotional
sómptomatologó of thÉ familó mÉmbÉrK
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o ThÉ familó mÉmbÉr's cognitivÉ and Émotional procÉssÉs must bÉ
assÉssÉd and action must bÉ takÉn on thÉm:
aK ThÉ familó must rÉcÉivÉ objÉctivÉ, prÉcisÉ and truthful information about
thÉ nÉurological disÉasÉ and about its consÉquÉncÉs, in ordÉr to adjust
thÉir bÉliÉfs to thÉ clinical rÉalitó of thÉ patiÉntK
bK Coping stratÉgiÉs facilitating accÉptancÉ of thÉ disÉasÉ must bÉ
promotÉd and/or ÉstablishÉdK
o AssÉssmÉnt and trÉatmÉnt of Émotional damagÉ of thÉ familó mÉmbÉrs
must bÉ nÉcÉssariló includÉd in thÉ comprÉhÉnsivÉ trÉatmÉnt plan at thÉ
pÉvÉrÉ Chronic Brain aamagÉ eospital unitsK
hÉó words:
pÉvÉrÉ consciousnÉss disordÉrs; pÉrmanÉnt vÉgÉtativÉ statÉ; statÉ of
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alCrMEkTl IkcloMATIsl mAoA iAp cAMIiIAp
Estimada familia:
kos  dirigimos a ustÉd para informarlÉ quÉ próximamÉntÉ vamos a rÉalizar Én
Ésta rnidad dÉ aaño CÉrÉbral, un Éstudio para conocÉr la rÉpÉrcusión Émocional
quÉ tiÉnÉ Én Él familiar tÉnÉr ó acompañar a un sÉr quÉrido hospitalizado con un
Trastorno pÉvÉro dÉ la ConciÉncia, És dÉcir quÉ sÉ ÉncuÉntrÉ, como sÉ
ÉncuÉntran nuÉstros paciÉntÉs, Én Estado sÉgÉtativo mÉrmanÉntÉ o Én Estado
dÉ Mínima ConciÉnciaK
kuÉstro objÉtivo És conocÉr ó comprÉndÉr mÉjor lo quÉ ustÉdÉs siÉntÉn para
mÉjorar los apoóos quÉ rÉcibÉn ó podÉr aóudarlÉs dÉ forma más ÉficazK
El proóÉcto dÉ invÉstigación quÉ cuÉnta con la aprobación dÉ la lrdÉn
eospitalaria dÉ pan Juan dÉ aios ó dÉ las airÉccionÉs AsistÉncialÉs dÉ la
cundación Instituto pan José, Éstá  dirigido por Él arK Juan AK Cruzado
oodríguÉz, airÉctor dÉl MastÉr dÉ msicooncología dÉ la ComplutÉnsÉ ó Titular dÉl
aÉpartamÉnto dÉ mÉrsonalidad, Evaluación ó TratamiÉntos msicológicos dÉ la
cacultad dÉ msicología dÉ la rnivÉrsidad ComplutÉnsÉ dÉ MadridK
El proóÉcto garantiza Él anonimato ó la absoluta confidÉncialidad dÉ los datos
quÉ sÉ obtÉngan ó Él uso ÉxclusivamÉntÉ Éstadístico ó académico quÉ sÉ hará dÉ
los mismosK
230
marticipar Én Ésta invÉstigación supondría rÉalizar una ÉntrÉvista pÉrsonal ó Én
Élla rÉspondÉr a varias prÉguntasK
En algunas dÉ Éllas, dÉbÉrá ÉxprÉsar abiÉrtamÉntÉ lo quÉ siÉntÉ ó lo quÉ piÉnsa
acÉrca dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar ó dÉ la situación quÉ Éstá viviÉndo ó Én
otras prÉguntas dará rÉspuÉsta a unos cuÉstionarios quÉ pÉrmitan rÉgistrar ó
Évaluar cual És su Éstado Émocional Én la actualidadK
Con su colaboración, prÉtÉndÉmos conocÉr dÉ qué forma Ésta ÉnfÉrmÉdad afÉcta
a la calidad dÉ vida dÉ los  familiarÉs, lÉs causa ansiÉdad, dÉprÉsión ó un Éstado
dÉ duÉlo prolongado, dÉ quÉ forma afrontan la situación quÉ Éstán viviÉndo, cual
És su Éstado Émocional ó como sÉ adaptan a su situación durantÉ todo Él
procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉK
El objÉtivo final dÉl Éstudio És obtÉnÉr unos rÉsultados fiablÉs quÉ pÉrmitan
mÉjorar la asistÉncia quÉ rÉcibÉn las familias quÉ ahora ó Én Él futuro tÉngan quÉ
pasar por la situación quÉ ustÉdÉs Éstán viviÉndoK
pi dÉcidÉ participar Én la invÉstigación ó firmar Él ConsÉntimiÉnto Informado quÉ
sÉ adjunta los dÉrÉchos quÉ lÉ asistÉn como participantÉ Én Él Éstudio son los
siguiÉntÉs:
o aÉrÉcho a la rÉvocación dÉl consÉntimiÉnto ó sus ÉfÉctos, incluida la
posibilidad dÉ la dÉstrucción o dÉ la anonimización dÉ la muÉstra ó dÉ
quÉ talÉs ÉfÉctos no sÉ ÉxtÉndÉrán a los datos rÉsultantÉs dÉ las
invÉstigacionÉs quÉ óa sÉ haóan llÉvado a caboK mara Éllo dÉbÉrá
comunicarlo al rÉsponsablÉ dÉ la invÉstigaciónK
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o aÉrÉcho a contactar con Él invÉstigador rÉsponsablÉ Én cualquiÉr
momÉnto dÉ la invÉstigaciónK
o aÉrÉcho a rÉvocar Él consÉntimiÉnto Én cualquiÉr momÉnto, sin
pÉrjuicio dÉ la atÉnción sanitaria quÉ rÉcibÉ su familiarK
o aÉrÉcho a dÉcidir Él dÉstino dÉ sus datos pÉrsonalÉs Én caso dÉ
dÉcidir rÉtirarsÉ dÉl ÉstudioK
o aÉrÉcho a garantía dÉ anonimato ó confidÉncialidad dÉ la información
rÉcogidaK pobrÉ la cual tiÉnÉ dÉrÉcho dÉ accÉso, rÉctificación ó
cancÉlación, contactando con Él invÉstigador rÉsponsablÉ dÉl ÉstudioK
kos pondrÉmos Én contacto con cada familia para informarlÉs más ampliamÉntÉ,
rÉsolvÉr sus dudas, obtÉnÉr o no su conformidad para participar Én Él Éstudio ó
concÉrtar las fÉchas dÉ las ÉntrÉvistas con los familiarÉs quÉ lo dÉsÉÉnK
dracias a todos por su colaboraciónK
Equipo AsistÉncial dÉ la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro CrónicoK
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airÉctor dÉ la InvÉstigación:
arK aK Juan Antonio Cruzado oodríguÉz
rnivÉrsidad ComplutÉnsÉ dÉ MadridK
cacultad dÉ msicología
aÉpartamÉnto dÉ mÉrsonalidad, Evaluación ó TratamiÉntos msicológicosK
InvÉstigador rÉsponsablÉ dÉl Éstudio:
María JÉsús Elvira dÉ la MorÉna
EJmail: mjKÉlviradÉlamorÉna@ohsjdKÉs
cundación Instituto pan José dÉ MadridK
lrdÉn eospitalaria dÉ pan Juan dÉ aios ElepJa)
rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro Crónico
minar dÉ pan José, 98K28MR4 Madrid
EJmail: fisj@ohsjdKÉs
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rnivÉrsidad ComplutÉnsÉ dÉ Madrid
cacultad dÉ  msicologíaK
AkEul  2K
ClkpEkTIMIEkTl IkcloMAal mAoA mAoTICImAo Ek Ei EpTraIl aEi
EpTAal EMlCIlkAi aE  cAMIiIAoEp aE mACIEkTEp elpmITAiIZAalp
Clk AiTEoACIlkEp pEsEoAp aE iA ClkCIEkCIAK
aon/aoña………………………………………………………KKK dÉ…………KKaños  dÉ
Édad  ó con akI…K……………K…KK; familiar dÉl paciÉntÉ aon/
aoña………………………………………………………………K eC……………………
ingrÉsado Én la rnidad dÉ aaño CÉrÉbral pÉvÉro dÉ la cundación Instituto pan José
dÉ Madrid
aECiAol quÉ mÉ han Éxplicado los objÉtivos dÉl Éstudio/invÉstigación quÉ va ha
rÉalizarsÉ  sobrÉ Él Éstado Émocional quÉ prÉsÉntan los familiarÉs dÉ paciÉntÉs
hospitalizados con AltÉracionÉs pÉvÉras dÉ la ConciÉnciaK
eÉ sido informado dÉ quÉ:
1K El objÉtivo dÉ Ésta invÉstigación És conocÉr ó Évaluar  los ÉfÉctos quÉ tiÉnÉ sobrÉ
Él Éstado  Émocional dÉ los familiarÉs tÉnÉr ó acompañar durantÉ largo tiÉmpo a un
sÉr quÉrido hospitalizado ó quÉ sÉ ÉncuÉntra Én Éstado vÉgÉtativo pÉrmanÉntÉ o Én
Éstado dÉ mínima conciÉncia
MÉ han informado quÉ Él Éstudio prÉtÉndÉ obtÉnÉr parámÉtros objÉtivos ó
cuantificablÉs dÉ  calidad dÉ vida, dÉ síntomas dÉ  ansiÉdad ó dÉprÉsión, dÉ
rÉcursos dÉ afrontamiÉnto, dÉ apoóos ÉficacÉs pÉrcibidos ó dÉ nivÉlÉs dÉl duÉlo
prolongado  quÉ padÉcÉn los familiarÉs durantÉ Él procÉso dÉ ÉnfÉrmÉdad dÉl
paciÉntÉK
ios rÉsultados pÉrmitirán comprÉndÉr mÉjor las variablÉs psicológicas implicadas Én
Él procÉso dÉ afrontamiÉnto dÉ la situación dÉ ÉnfÉrmÉdad ó Én la rÉspuÉsta
Émocional dÉ la familia ó mÉjorar la intÉrvÉnción tÉrapéutica ó los apoóos quÉ Él
Equipo AsistÉncial prÉsta a las familiasK
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2K  MÉ han informado quÉ la invÉstigación sÉ llÉvará a cabo dÉ la siguiÉntÉ forma:
pÉ contactará con los familiarÉs dÉ los paciÉntÉs ingrÉsados Én la rnidad dÉ aaño
CÉrÉbral pÉvÉro ó sÉ lÉs Éxplicará los objÉtivos dÉ Ésta invÉstigaciónK pÉ  Éxplicará
Él uso quÉ sÉ hará dÉ los datos ó la absoluta confidÉncialidad dÉ los mismosK
pÉ procÉdÉrá a la ÉntrÉga dÉl documÉnto dÉ consÉntimiÉnto informado ó
manifÉstaran su conformidad para participar Én la invÉstigación si así  lo dÉsÉanK
En Él caso dÉ Éstar dÉ acuÉrdo sÉ lÉs citará a dos sÉsiónÉs, Én las quÉ sÉ procÉdÉrá
a la aplicación dÉ los instrumÉntos dÉ ÉvaluaciónK
3KJ ia información quÉ sÉ obtÉndrá con los instrumÉntos dÉ Évaluación És
ÉstrictamÉntÉ confidÉncial ó únicamÉntÉ sÉrá facilitada a la pÉrsona quÉ  participÉ Én
Él  Éstudio ó a aquÉllas pÉrsonas  a quiÉnÉs sÉ autoricÉ por ÉscritoK
Estos datos quÉdarán bajo la custodia dÉ la cundación Instituto pan José ó no
podrán sÉr cÉdidos a ninguna Éntidad o pÉrsona sin su autorización ÉxprÉsaK
ios datos podrán sÉr utilizados con Él fin dÉ rÉalizar Éstudios ÉpidÉmiológicos,
garantizando Én todo momÉnto Él anonimatoK pi no obstantÉ lo antÉriormÉntÉ
ÉxpuÉsto, Én algún momÉnto dÉcido quÉ Ésta información sÉa dÉstruida, podré
solicitarlo por Éscrito a la pÉrsona rÉsponsablÉ dÉ la invÉstigaciónK
eÉ lÉído la eoja dÉ Información al marticipantÉ sobrÉ ÉstÉ ÉstudioK
pÉ mÉ ha ÉntrÉgado una copia dÉ la eoja dÉ Información al marticipantÉ ó una copia
dÉ ÉstÉ ConsÉntimiÉnto Informado, fÉchado ó firmadoK
eÉ contado con Él tiÉmpo ó la oportunidad para rÉalizar prÉguntas ó plantÉar las
dudas quÉ posÉíaK Todas las prÉguntas fuÉron rÉspondidas a mi ÉntÉra satisfacciónK
pÉ mÉ ha asÉgurado quÉ sÉ mantÉndrá la confidÉncialidad dÉ mis datosK
El consÉntimiÉnto lo otorgo dÉ manÉra voluntaria ó sé quÉ soó librÉ dÉ rÉtirarmÉ dÉl
Éstudio Én cualquiÉr momÉnto dÉl mismo, por cualquiÉr razón ó sin quÉ tÉnga ningún
ÉfÉcto sobrÉ Él tratamiÉnto médico quÉ rÉcibÉ mi familiar ÉnfÉrmoK
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mor todo lo ÉxpuÉsto manifiÉsto quÉ Éstoó satisfÉcho con la información rÉcibida ó
Én talÉs condicionÉs
ClkpIEkTl
mAoTICImAo Ek Ei EpTraIl plBoE Ei EpTAal EMlCIlkAi aE
cAMIiIAoEp aE mACIEkTEp elpmITAiIZAap Clk AiTEoACIlkEp
pEsEoAp aE iA ClkCIEkCIAK
cirmo por duplicado, quÉdándomÉ con una copiaK






Én…………………………………………………KK ó akIK nº……………K…
aon/aoña……………………………………………………KKK………KK con domicilio
Én…………………………………………………KK ó akIK nº…………KKKKKKKKK
En calidad dÉ rÉprÉsÉntantÉ lÉgal, familiar o allÉgado dÉl paciÉntÉ a/aoña
…………………………………………………………………………………………………KK
oEslCl Él consÉntimiÉnto prÉstado Én fÉcha……………………………………………
















eijos: pi / ko
mrofÉsión:







2K aatos Clínicos dÉl maciÉntÉK
aiagnóstico kÉurológico:
o Estado sÉgÉtativo mÉrmanÉntÉK
o Estado dÉ Mínima ConciÉnciaK
Causa dÉl aiagnóstico:
o Traumatismo CranÉoÉncÉfálico pÉvÉro ETCo)K
o EncÉfalopatía eipóxicoJisquémica EmCo)K
o AccidÉntÉ CÉrÉbro vascular agudo EACsA)K
o ltras CausasK
TiÉmpo quÉ llÉva ÉnfÉrmo Él paciÉntÉK
o ……………K MÉsÉsK
3K aatos pociodÉmográficos dÉl camiliar
EdadK
o ……………KK MÉsÉsK
pÉxoK eK / MK







Cuidador mrincipal: pI  / koK
Composición familiar:
o oÉducida EmÉnos dÉ 3 miÉmbros)
o kuclÉar E dÉ 3 a R miÉmbros)








o Ama dÉ casaK
o EstudiantÉK
o En paroK




o pupÉrior a la mÉdiaK
o puÉldo mÉdio
o puÉldo mínimoK
o InfÉrior al mínimo/ aóudasK
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3K aÉscriptivo Cualitativo dÉ CrÉÉncias ó pÉntimiÉntos Én
rÉlación al mrocÉso dÉ ÉnfÉrmÉdadK
1K ¿A quÉ atribuóÉ ustÉd la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar; porquÉ crÉÉ quÉ
padÉcÉ un daño cÉrÉbral sÉvÉro?
2K ¿Cómo ha sido informado por los sanitarios dÉ lo sucÉdido; Éstá satisfÉcho
con la información rÉcibida?
3K ¿ea tÉnido quÉ afrontar otros hÉchos advÉrsos Én su vida?
4K ¿El daño cÉrÉbral sÉvÉro quÉ padÉcÉ su familiar És lo más duro quÉ ha
tÉnido quÉ afrontar Én su vida?
RK ¿nué ha sido lo más duro dÉ todo Él procÉso?
6K ¿nuÉ lÉ producÉ más sufrimiÉnto dÉ todo lo quÉ Éstá viviÉndo?
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7K ¿nué pÉnsamiÉntos sÉ rÉpitÉn Én rÉlación a su situación ó a la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
8K ¿Cómo vivió Él ingrÉso dÉ su sÉr quÉrido Én la unidad dÉ daño cÉrÉbral
sÉvÉro?
9K ¿Con qué frÉcuÉncia visita a su familiar dÉsdÉ quÉ ingrÉsó Én la unidad?
1MK ¿Cómo consÉrva actualmÉntÉ las pÉrtÉnÉncias dÉ su sÉr quÉrido
ÉnfÉrmo?
4K aÉscriptivo Cualitativo dÉ CrÉÉncias ó pÉntimiÉntos  Én
rÉlación al Estado Clínico dÉl paciÉntÉK
¿nué síntomas dÉ su familiar siÉntÉ quÉ lÉ afÉctan más ÉmocionalmÉntÉ?
o ciÉbrÉ………………………………………………… 1 2   3   4
o Crisis comicialÉs……………………………………K 1   2   3   4
o pÉcrÉcionÉs…………………………KKKKKKKKKKKKKKKKKKKKKKKK 1   2   3   4
o iÉsionÉs Én la piÉl…………………………………K 1 2 3   4
o Cambios Én Él pÉso………………………………… 1   2   3   4
o Contracturas…………………………………………K 1   2   3   4
o dÉstos ó gÉmidos…………………………………… 1   2   3   4
o mosturas Éxtrañas…………………………………… 1   2   3   4
o ltros síntomas EdÉscripción)K
MÉ afÉctan:   1 moco; 2 oÉgular; 3 BastantÉ; 4 MuchoK
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2K ¿CrÉÉ quÉ puÉdÉ comunicarsÉ con su familiar aunquÉ prÉsÉntÉ una
altÉración sÉvÉra dÉ la conciÉncia?  ¿mor qué lo crÉÉ?
3K ¿CrÉÉ quÉ su sÉr quÉrido lÉ mira; crÉÉ quÉ lÉ rÉconocÉ?
4K ¿CrÉÉ quÉ su sÉr quÉrido puÉdÉ mÉjorar; crÉÉ quÉ dÉspÉrtará?
RK ¿CrÉÉ quÉ su familiar Éstá sufriÉndo? ¿mor qué lo crÉÉ?
6K ¿ActualmÉntÉ, tÉniÉndo Én cuÉnta como sÉ ÉncuÉntra su familiar, quÉ
dÉsÉaría?
7K ¿nué tÉmÉ Én rÉlación a su familiar ÉnfÉrmo?
8K ¿nué tÉmÉ Én rÉlación a ustÉd mismo?
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RK aÉscriptivo Cualitativo dÉl CostÉ ó ConsÉcuÉncias dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉl paciÉntÉ para Él familiarK
1K ¿pÉ han producido cambios o problÉmas Én la familia a partir dÉ la
ÉnfÉrmÉdad nÉurológica dÉl paciÉntÉ? ¿nué tipo dÉ problÉmas?
2K ¿Cómo sÉ siÉntÉ ustÉd física ó ÉmocionalmÉntÉ dÉsdÉ quÉ sÉ inició la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido?
3K ¿ea tÉnido quÉ acudir a su médico por cambios Én su Éstado dÉ salud o
por dolÉncias surgidas a partir dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
4K ¿ea tÉnido quÉ tomar ó/o Éstá tomando mÉdicación a causa dÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar? ¿nuÉ toma?
RK ¿Cual És su situación laboral?
6K ¿ea Éstado dÉ baja laboral a causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su sÉr quÉrido?
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7K ¿mor cuanto tiÉmpo?
6K aÉscriptivo Cualitativo dÉ la sivÉncia dÉ Transformación ó
Cambio pÉrsonal quÉ rÉfiÉrÉ Él familiar a causa dÉ la ÉnfÉrmÉdad
dÉl paciÉntÉK
1K ¿TiÉnÉ alguna crÉÉncia rÉligiosa o Éspiritual?
2K ¿iÉ aóudan sus crÉÉncias o su Éspiritualidad a sobrÉllÉvar la ÉnfÉrmÉdad
dÉ su sÉr quÉrido?
3K ¿CrÉÉ quÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar ha producido un cambio Én sus
valorÉs, Én su forma dÉ vÉr la vida?
4K ¿nué És lo más importantÉ para ustÉd dÉspués dÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ s
familiar?
RK ¿CrÉÉ quÉ sÉ ha producido un crÉcimiÉnto pÉrsonal Én ustÉd dÉspués dÉ
la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
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6K ¿ea cambiado su forma dÉ rÉlacionarsÉ con los dÉmás dÉsdÉ quÉ su
familiar Éstá ÉnfÉrmo?





EpCAiA aE plBoECAodA aE ZAoIT rÉducida EEZ)K
A continuación sÉ prÉsÉntan una sÉriÉ dÉ frasÉs quÉ rÉflÉjan como sÉ siÉntÉn las
pÉrsonas quÉ cuidan a un familiar ÉnfÉrmoK En su caso a un familiar con una
AltÉración pÉvÉra dÉ la ConciÉnciaK IndiquÉ con qué frÉcuÉncia sÉ siÉntÉ ustÉd
dÉ Ésa forma ó sÉñalÉ la rÉspuÉsta quÉ más sÉ ajustÉ a lo quÉ ustÉd siÉntÉ
cuando cuida dÉ su familiar
1K ¿piÉntÉ ustÉd quÉ a causa dÉl tiÉmpo quÉ pÉrmanÉcÉ ó atiÉndÉ a su






2K ¿pÉ siÉntÉ ÉstrÉsado al tÉnÉr quÉ cuidar a su familiar ó tÉnÉr adÉmás
quÉ atÉndÉr  otras rÉsponsabilidadÉs? E familia, trabajo ÉtcK)
1K  kunca
2K  Casi nuncaK
3K  A vÉcÉsK
4K  crÉcuÉntÉmÉntÉK
RK  Casi siÉmprÉK
3K ¿CrÉÉ quÉ su situación actual afÉcta nÉgativamÉntÉ  a su rÉlación





































EpCAiA aE pATIpcACCIlk dÉ iAtTlk
A continuación sÉ dÉscribÉn algunos sÉntimiÉntos quÉ sÉ puÉdÉn tÉnÉr cuando
sÉ cuida dÉ un familiar ÉnfÉrmoK pÉñalÉ Én quÉ mÉdida Éstá dÉ acuÉrdo con las
afirmacionÉs siguiÉntÉs cuando cuida dÉ su familiar con una altÉración sÉvÉra dÉ
la conciÉnciaK
1K piÉnto satisfacción por podÉr cuidar a mi familiar ÉnfÉrmoK
1K TotalmÉntÉ dÉ acuÉrdo
2K Algo dÉ acuÉrdo
3K aÉ acuÉrdoK
4K Algo Én dÉsacuÉrdoK
RK TotalmÉntÉ Én dÉsacuÉrdoK
2K ¿Con qué frÉcuÉncia siÉntÉ quÉ cuidar a su familiar ÉnfÉrmo lÉ ha
hÉcho sÉntirsÉ más cÉrcano a él/ Élla?
1K Casi siÉmprÉK




3K ¿Con qué frÉcuÉncia siÉntÉ quÉ sÉ siÉntÉ biÉn cuidando a su familiar
ÉnfÉrmo?
1K Casi siÉmprÉK





4K ¿Con qué frÉcuÉncia siÉntÉ quÉ Él hÉcho dÉ cuidar a su familiar
ÉnfÉrmo lÉ aóuda a aumÉntar su autoÉstima?
1K Casi siÉmprÉK




RK ¿Con qué frÉcuÉncia siÉntÉ quÉ los momÉntos dÉ tranquilidad dÉ su
familiar lÉ producÉn tranquilidad a ustÉd también ?
1K Casi siÉmprÉK




6K Con qué frÉcuÉncia siÉntÉ quÉ cuidar a su familiar ÉnfÉrmo da un
maóor sÉntido a su vida?
1K Casi siÉmprÉK






EpCAiA aE ArTlEpTIMA dÉ olpEkBEod EEAo)
mor favor, contÉstÉ a las siguiÉntÉs frasÉs rodÉando con un círculo la rÉspuÉsta
quÉ considÉrÉ más adÉcuadaK
1K piÉnto quÉ soó una pÉrsona digna dÉ aprÉcio, al mÉnos Én igual mÉdida
quÉ los dÉmásK
1K Muó dÉ acuÉrdoK
2K aÉ acuÉrdoK
3K En dÉsacuÉrdoK
4K Muó Én dÉsacuÉrdoK
2K MÉ inclino a pÉnsar quÉ, Én conjunto, soó un fracasadoK
1K Muó dÉ acuÉrdoK
2K aÉ acuÉrdoK
3K En dÉsacuÉrdoK
4K Muó Én dÉsacuÉrdoK
3K CrÉo quÉ tÉngo varias cualidadÉs buÉnasK
1K Muó dÉ acuÉrdoK
2K aÉ acuÉrdoK
3K En dÉsacuÉrdoK
4K Muó Én dÉsacuÉrdoK
4K muÉdo hacÉr las cosas tan biÉn como la maóoría dÉ la gÉntÉK
1K Muó dÉ acuÉrdoK
2K aÉ acuÉrdoK
3K En dÉsacuÉrdoK
4K Muó Én dÉsacuÉrdoK
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RK CrÉo quÉ tÉngo muchos motivos para sÉntirmÉ orgulloso dÉ míK
1K Muó dÉ acuÉrdoK
2K aÉ acuÉrdoK
3K En dÉsacuÉrdoK
4K Muó Én dÉsacuÉrdoK
6K TÉngo una actitud positiva hacia mi mismoK
1K Muó dÉ acuÉrdoK
2K aÉ acuÉrdoK
3K En dÉsacuÉrdoK
4K Muó Én dÉsacuÉrdoK
7K En gÉnÉral, Éstoó satisfÉcho conmigo mismoK
1K Muó dÉ acuÉrdoK
2K aÉ acuÉrdoK
3K En dÉsacuÉrdoK
4K Muó Én dÉsacuÉrdoK
8K aÉsÉaría valorarmÉ más a mi mismoK
1K Muó dÉ acuÉrdoK
2K aÉ acuÉrdoK
3K En dÉsacuÉrdoK
4K Muó Én dÉsacuÉrdoK
9K A vÉcÉs mÉ siÉnto vÉrdadÉramÉntÉ inútilK
1K Muó dÉ acuÉrdoK
2K aÉ acuÉrdoK
3K En dÉsacuÉrdoK
4K Muó Én dÉsacuÉrdoK
1MK A vÉcÉs piÉnso quÉ no sirvo para nadaK
1K Muó dÉ acuÉrdoK
2K aÉ acuÉrdoK
3K En dÉsacuÉrdoK




CrEpTIlkAoIl BriÉf ClmE EClmEJ28)
ias afirmacionÉs quÉ sÉ muÉstran a continuación dÉscribÉn como actuamos las
pÉrsonas cuando tÉnÉmos quÉ afrontar los acontÉcimiÉntos, Én ocasionÉs
difícilÉs ó ÉstrÉsantÉs, quÉ sÉ nos prÉsÉntan Én la vidaK En su caso, tÉnÉr a un
familiar con una AltÉración pÉvÉra dÉ la ConciÉnciaK
oÉsponda a cada prÉgunta pÉnsando como rÉacciona habitualmÉntÉ ó  rodÉando
con un círculo Él númÉro quÉ mas sÉ aproximÉ a lo quÉ ustÉd hacÉ para afrontar
la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiarK
nuÉrÉmos sabÉr cuanto ó con quÉ frÉcuÉncia ha Éstado haciÉndo ustÉd lo quÉ la
afirmación indicaK
eÉ Éstado haciÉndo Ésto:
1K MÉ hÉ Éstado volcando Én Él trabajo ó Én otras actividadÉs para apartar





2K eÉ procurado cÉntrarmÉ ó ÉsforzarmÉ Én hacÉr algo para rÉsolvÉr la

























































































19K eÉ Éstado haciÉndo cosas para pÉnsar mÉnos Én Éllo: ir al cinÉ, lÉÉr, vÉr






















































EpCAiA aE liplk EcACEp II)K
A continuación sÉ prÉsÉntan una sÉriÉ dÉ frasÉs rÉlacionadas con situacionÉs ó
hÉchos quÉ ocurrÉn Én las familias ó ÉntrÉ los familiarÉsK IndiquÉ por favor, con
qué frÉcuÉncia Éstos hÉchos ocurrÉn Én su familiaK
1K ios miÉmbros dÉ mi familia sÉ siÉntÉn muó cÉrcanos unos a otrosK





2K Cuando haó quÉ rÉsolvÉr problÉmas, sÉ siguÉn las pautas dÉ los hijosK





3K En mi familia, la disciplina, normas ó obligacionÉs son justasK





4K ios miÉmbros dÉ mi familia asumimos las dÉcisionÉs dÉ forma conjunta






RK En cuanto a su disciplina, sÉ tiÉnÉ Én cuÉnta la opinión dÉ los hijosK





6K Cuando surgÉn problÉmas nÉgociamos para Éncontrar la soluciónK





7K En mi familia hacÉmos cosas juntosK





8K En mi familia dÉcimos lo quÉ quÉrÉmos librÉmÉntÉK





9K En mi familia nos rÉunimos todos  juntos Én una habitaciónK





1MK En mi familia nos apoóamos unos a otrosK






11K ios padrÉs ó los hijos hablamos juntos dÉ los castigosK





12K En mi familia ÉxprÉsamos nuÉstra opinión con facilidadK





13K En mi familia compartimos intÉrÉsÉs ó aficionÉsK





14K En mi familia sÉ intÉntan nuÉvas formas para rÉsolvÉr problÉmasK





1RK En mi familia nos gusta pasar juntos Él tiÉmpo librÉK






16K Todos tÉnÉmos voz ó voto Én las dÉcisionÉsK





17K  En mi familia nos consultamos unos a otros las dÉcisionÉsK





18K  En mi familia nos pÉdimos aóuda mutuamÉntÉK





19K  En mi familia hablamos dÉ los problÉmas ó acordamos solucionÉsK





2MK ia unidad  familiar És una prÉocupación principalK








En cada una dÉ las siguiÉntÉs frasÉs, marquÉ con un círculo Él númÉro dÉ la
afirmación quÉ más sÉ aproximÉ a lo quÉ ustÉd Ésta viviÉndo Én su situación
actual: TÉnÉr a un familiar hospitalizado con una AltÉración pÉvÉra dÉ la
ConciÉnciaK
1K oÉcibo visitas dÉ mis amigos ó familiarÉsK
1K Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
2K MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K ki mucho ni pocoK
4K Casi como dÉsÉoK
RK Tanto como dÉsÉoK
2K oÉcibo aóuda Én los  tÉmas rÉlacionados con mi casaK
1K Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉo
2K MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K ki mucho ni pocoK
4K Casi como dÉsÉoK
RK Tanto como dÉsÉoK
3K oÉcibo Élogios ó rÉconocimiÉnto cuando hago biÉn mi trabajoK
1K  Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
2K  MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K  ki mucho ni pocoK
4K  Casi como dÉsÉoK
RK  Tanto como dÉsÉoK
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4K CuÉnto con pÉrsonas quÉ sÉ prÉocupan dÉ lo quÉ mÉ sucÉdÉK
1K  Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉo
2K  MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K  ki mucho ni pocoK
4K  Casi como dÉsÉoK
RK Tanto como dÉsÉoK
RK oÉcibo amor ó afÉctoK
1K Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉo
2K MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K ki mucho ni pocoK
4K Casi como dÉsÉoK
RK Tanto como dÉsÉoK
6K TÉngo posibilidad dÉ hablar con alguiÉn dÉ mis problÉmas Én Él
trabajo o Én   mi   casaK
1K Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉo
2K MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K ki mucho ni pocoK
4K Casi como dÉsÉoK
RK Tanto como dÉsÉoK
7K TÉngo la posibilidad dÉ hablar con alguiÉn dÉ mis problÉmas
pÉrsonalÉs ó familiarÉsK
1K Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉo
2K MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K ki mucho ni pocoK
4K Casi como dÉsÉoK
RK Tanto como dÉsÉoK
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8K TÉngo la posibilidad dÉ hablar con alguiÉn dÉ mis problÉmas
ÉconómicosK
1K Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉo
2K MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K ki mucho ni pocoK
4K Casi como dÉsÉoK
RK Tanto como dÉsÉoK
9K oÉcibo invitacionÉs para distraÉrmÉ ó salir con otras pÉrsonasK
1K Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
2K MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K ki mucho ni pocoK
4K Casi tanto como dÉsÉoK
RK Tanto como dÉsÉoK
1MKoÉcibo consÉjos útilÉs cuando mÉ ocurrÉ algún acontÉcimiÉnto
importantÉ Én mi vidaK
1K Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
2K MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K ki mucho ni pocoK
4K Casi tanto como dÉsÉoK
RK Tanto como dÉsÉoK
11K oÉcibo aóuda cuando Éstoó ÉnfÉrmo Én la camaK
1K Mucho mÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
2K MÉnos dÉ lo quÉ dÉsÉoK
3K ki mucho ni pocoK
4K Casi tanto como dÉsÉoK









El objÉtivo dÉ Ésta Éscala És conocÉr como sÉ ÉncuÉntra ustÉd ÉmocionalmÉntÉ
por tÉnÉr a un familiar gravÉmÉntÉ ÉnfÉrmoK En su caso, por tÉnÉr a un familiar
hospitalizado con una AltÉración pÉvÉra dÉ la ConciÉnciaK
piga las instruccionÉs quÉ sÉ sÉñalan a continuación:
IkpTorCCIlkEp mAoA iA  mAoTE I:
mAoA CAaA moEdrkTA, MÁonrE iA oEpmrEpTA Clk rk  ApmAK
1K En Él último mÉs, ¿con qué frÉcuÉncia ha sÉntido ustÉd un hondo
dÉsÉo o anhÉlo dÉ quÉ su familiar rÉcupÉrÉ la salud?
_____ 1 = ki una vÉz
_____ 2 = Al mÉnos una vÉz
_____ 3 = Al mÉnos una vÉz a la sÉmana
_____ 4 = Al mÉnos una vÉz al día
_____ R = sarias vÉcÉs al día
2K En Él último mÉs, ¿con qué frÉcuÉncia ha ÉxpÉrimÉntado ustÉd
sÉntimiÉntos intÉnsos dÉ tristÉza, o punzadas dÉ pÉna o dolor, Én
rÉlación con la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
_____ 1 = ki una vÉz
_____ 2 = Al mÉnos una vÉz
_____ 3 = Al mÉnos una vÉz a la sÉmana
_____ 4 = Al mÉnos una vÉz al día
_____ R = sarias vÉcÉs al día
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3K En Él último mÉs, ¿con qué frÉcuÉncia ha intÉntado Évitar todo lo quÉ
lÉ rÉcordara la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
_____ 1 = ki una vÉz
_____ 2 = Al mÉnos una vÉz
_____ 3 = Al mÉnos una vÉz a la sÉmana
_____ 4 = Al mÉnos una vÉz al día
_____ R = sarias vÉcÉs al día
4K En Él último mÉs, ¿con qué frÉcuÉncia sÉ ha sÉntido conmocionado,
imprÉsionado por la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
_____ 1 = ki una vÉz
_____ 2 = Al mÉnos una vÉz
_____ 3 = Al mÉnos una vÉz a la sÉmana
_____ 4 = Al mÉnos una vÉz al día
_____ R = sarias vÉcÉs al día
IkpTorCCIlkEp mAoA iA mAoTE II:
mAoA CAaA moEdrkTA, IkaInrE CÓMl pE pIEkTE Ek iA ACTrAiIaAaK
olaEE Clk rk CÍoCril Ei kÚMEol nrE pE EkCrEkToA A iA
aEoECeA mAoA IkaICAo pr oEpmrEpTAK





RK ¿pÉ siÉntÉ confuso sobrÉ su papÉl Én la vida o
siÉntÉ quÉ no sabÉ quién És ustÉd Epor ÉjÉmploK,
siÉntÉ quÉ una partÉ dÉ ustÉd ha muÉrto)?
1 2 3 4 R
6K ¿iÉ ha costado acÉptar la ÉnfÉrmÉdad dÉ su
familiar?
1 2 3 4 R
269





7K ¿iÉ rÉsulta difícil confiar Én los dÉmás dÉsdÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
1 2 3 4 R
8K ¿piÉntÉ amargura por la ÉnfÉrmÉdad dÉ su
familiar?
1 2 3 4 R
9K ¿CrÉÉ quÉ lÉ rÉsultaría difícil ahora mismo
sÉguir adÉlantÉ Epor ÉjK, hacÉr amistadÉs nuÉvas,
cultivar nuÉvas aficionÉs)?
1 2 3 4 R
1MK ¿CrÉÉ quÉ ha pÉrdido sÉnsibilidad afÉctiva,
quÉ sÉ siÉntÉ insÉnsiblÉ ÉmocionalmÉntÉ dÉsdÉ la
ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
1 2 3 4 R
11K ¿pu vida no lÉ llÉna o lÉ parÉcÉ vacía ó sin
sÉntido dÉsdÉ la ÉnfÉrmÉdad dÉ su familiar?
1 2 3 4 R
IkpTorCCIlkEp mAoA iA mAoTE III:
MÁonrE iA oEpmrEpTA
12K ¿ea ÉxpÉrimÉntado una rÉducción significativa dÉ su rÉndimiÉnto  Én sus











EpCAiA aE IkAaAmTACIlk EEI)
pÉñalÉ con un círculo Él númÉro quÉ mÉjor dÉscriba su situación actual Én cada
uno dÉ los aspÉctos dÉ la vida cotidiana quÉ sÉ sÉñalan a continuaciónK
1K A causa dÉ mi situación actual, mi funcionamiÉnto Én Él  trabajo ó/o Én







2K A causa dÉ mi situación actual, mi vida social habitual ErÉlacionÉs dÉ







3K A causa dÉ mi situación actual, mis actividadÉs habitualÉs dÉ ocio








4K A causa dÉ mi situación actual, mi rÉlación dÉ parÉja Eo la posibilidad dÉ
























Caregivers of patients with disorders of
consciousness: coping and prolonged grief
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Objectives – To study the relationship between coping strategies and
prolonged grief disorder (PGD) in caregivers of patients with
disorders of consciousness: vegetative state (VS) or minimally
conscious state (MCS). Materials and methods – Fifty-three caregivers
of 43 patients with VS or MCS were assessed using PG-12 and Brief
COPE-28. Mean differences for each coping strategy between
caregivers of patients with/without PGD were compared using
Bonferroni-adjusted t-tests, and the size effect was calculated (Cohen′s
d). Results – The frequency of PGD was very high (n = 32; 60.40%).
The most common coping strategies were problem-focused: active
coping (mean = 6.41; SD = 1.02), Instrumental support (mean = 6.41;
SD = 1.06), Planning (mean = 6.32; SD = 1.01) and Acceptance
(mean = 6.20; SD = 1.29). Acceptance predicted a lower presence of
PGD (P = 0.001; Cohen′s d = 1.02), while Denial (P = 0.003; Cohen′s
d = 0.98) and Self-blame (P = 0.004, Cohen′s d = 0.91) increased the
presence of PGD. Conclusions – The caregivers of patients with VS or
MCS show a high risk of PGD. Problem-focused coping strategies are
the most used. Acceptance is highly protective of PGD, and Denial
and Self-blame are associated with an increased presence of PGD.
PGD in caregivers of patients in VS or MCS should be evaluated,
Acceptance and problem-focused strategies should be promoted, and
Denial and Self-blame should be diminished.
M. J. Elvira de la Morena1,
J. A. Cruzado2
1Fundacion Instituto San Jose, Orden Hospitalaria de
San Juan de Dios, Madrid, Spain; 2Facultad de
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Introduction
Vegetative state (VS) and minimally conscious
state (MCS) are disorders of consciousness
(DOC) (1). The American Academy of Neurol-
ogy defines the VS as (2): A condition of
complete unawareness of self and of one’s sur-
roundings, accompanied by regular sleep–wake
cycles and by either complete or partial preser-
vation of hypothalamic and brain-stem auto-
nomic functions to ensure the survival of the
patient if an appropriate medical and nursing
treatment is provided.
The VS is a residual clinical condition that
occurs as a consequence of major and massive
acute neurological injury (severe head trauma,
hypoxic-ischaemic encephalopathy, acute cere-
brovascular accident, central nervous system
infections and tumours, and others) (1–5).
A VS is persistent when it remains 1 month after
the lesion occurred (4). When the neurological
damage is caused by trauma, recovery of con-
sciousness is unlikely after 6 months. When the
lesion is not of traumatic origin, the hope of recov-
ery time is reduced to 3 months (4). After these
periods have lapsed and clinical criteria have been
fulfilled, the VS, which was initially considered
persistent, is regarded as a permanent VS (4).
A VS is a condition where patients are wake-
ful with preserved sleep–wake cycles, hypotha-
lamic and brain-stem autonomic functioning.
These patients maintain variably preserved
cranial nerve and spinal reflexes, but show no
evidence of awareness of themselves or their
environment. They are incapable of interacting,
understanding or communicating with others,
and they do not carry out any purposeful or
voluntary behaviour (2).
1
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Coping and distress in caregivers of patients with disorders of
consciousness
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Abstract
Objectives: To study depression, anxiety, maladjustment and coping in caregivers of patients in
vegetative state (VS) or minimally conscious state (MCS).
Materials and methods: Fifty-three caregivers of 43 patients with VS or MCS were assessed using
Beck Anxiety Inventory, Beck Depression Inventory, maladjustment scale and Brief Coping
Orientation of Problems Experienced (COPE-28).
Results: There were 15 clinical cases (cut-off 21) of anxiety (28.30%); 16 cases (cut-off 21) of
depression (30.20%); and 45 cases (cut-off 12) of maladjustment (84.8%). Active and problem-
focused (Active coping, Instrumental support, Planning and Acceptance) were the most
frequently used coping strategies. Acceptance predicted the absence of depression (p¼ 0.000,
Cohen’s d¼ 1.08) and anxiety (p¼ 0.000, Cohen’s d¼ 1.08). Denial was associated with
depression (p¼ 0.000, Cohen’s d¼ 1.65) and anxiety (p¼ 0.000, Cohen’s d¼ 1.23). Self-blame
was associated with greater anxiety (p¼ 0.001, Cohen’s d¼ 1.06) and depression (p¼ 0.001,
Cohen’s d¼ 1.07). Emotion-focused coping was associated with anxiety (p¼ 0.000, Cohen’s
d¼ 1.29) and depression (p¼ 0.001, Cohen’s d¼ 1.11).
Conclusions: Caregivers of patients with VS or MCS presented high levels of distress.
Psychological support for caregivers of patients with VS or MCS is necessary. The most
frequently used coping strategies were Active and Problem-focused. Acceptance was highly
protective, but Denial, Self-blame and Emotion-focused strategies were very negative.
Keywords
Anxiety, caregivers, depression, disorders of
consciousness, distress, minimally
conscious state, vegetative state
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Introduction
Vegetative state (VS) and minimally conscious state (MCS)
are Disorders of Consciousness (DOC) [1]. The American
Academy of Neurology [2] defines VS as:
A condition of complete unawareness of self and of one’s
surroundings, accompanied by regular sleep–wake cycles
and by either complete or partial preservation of hypo-
thalamic and brain-stem autonomic functions to ensure the
survival of the patient if an appropriate medical and
nursing treatment is provided. (p. 1500)
VS is a residual clinical condition that occurs as a
consequence of major and massive acute neurological injury
(severe head trauma, hypoxic-ischemic encephalopathy, acute
cerebrovascular accident, central nervous system infections
and tumours and others) [1–5].
A vegetative state is considered persistent when it remains
1 month after the lesion has occurred [5]. When the
neurological damage is caused by trauma, recovery of
consciousness is unlikely after 6 months. When the lesion is
not of traumatic origin, the hope of recovery time is reduced
to 3 months [5]. After these periods have lapsed and clinical
criteria have been fulfilled, the VS, initially considered as
persistent, is regarded as permanent [5].
According to the US Multi-Society Task Force [2], the
criteria for VS are the following:
(1) No evidence of awareness of themselves or their envir-
onment; they are incapable of interacting with others.
(2) No evidence of sustained, reproducible, purposeful or
voluntary behavioural response to visual, auditory, tactile
or noxious stimuli.
(3) No evidence of language comprehension or expression.
(4) Presence of sleep–wake cycles.
(5) Sufficiently preserved hypothalamic and brainstem auto-
nomic functions to permit survival with medical and
nursing care.
(6) Exhibit bowel and bladder incontinence.
(7) Variably preserved cranial-nerve and spinal reflexes
The Minimally Conscious State (MCS) is a condition of
severely altered consciousness in which minimal but definite
behavioural evidence of self or environmental awareness is
exhibited. MCS is distinguishable from VS by the presence of
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dÉfÉndÉr la alÉgría dÉ los gravÉs diagnósticos…
dÉfÉndÉrla dÉ las ausÉncias transitorias ó dÉ las dÉfinitivasK
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